Dagmar Orthmann Bless (Hrsg.) 


Elternschaft 
bei intellektueller 
Beeintrachtigung 


BELTZ JUVENTA 


Dagmar Orthmann Bless (Hrsg.) 
Elternschaft bei intellektueller Beeinträchtigung 


Dagmar Orthmann Bless (Hrsg.) 


Elternschaft bei 
intellektueller 
Beeinträchtigung 


BELIZ JUVENTA 


22° 


Das Werk einschließlich aller seiner Teile ist urheberrechtlich geschützt. Der Text dieser 
Publikation wird unter der Lizenz Creative Commons Namensnennung - Nicht kommer- 
ziell - Keine Bearbeitungen 4.0 International (CC BY-NC-ND 4.0) veröffentlicht. Den voll- 
ständigen Lizenztext finden Sie unter: https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/ 
4.0/legalcode.de 


Verwertung, die den Rahmen der CC BY-NC-ND 4.0 Lizenz Uberschreitet, ist ohne Zustim- 
mung des Verlags unzulassig. Das gilt insbesondere fiir die Bearbeitung und Ubersetzungen 
des Werkes. Die in diesem Werk enthaltenen Bilder und sonstiges Drittmaterial unterliegen 
ebenfalls der genannten Creative Commons Lizenz, sofern sich aus der Quellenangabe/ 
Abbildungslegende nichts anderes ergibt. Sofern das betreffende Material nicht unter der 
genannten Creative Commons Lizenz steht und die betreffende Handlung nicht nach gesetz- 
lichen Vorschriften erlaubt ist, ist für die oben aufgeführten Weiterverwendungen des 
Materials die Einwilligung des jeweiligen Rechteinhabers einzuholen. 


MIX 


Papier aus verantwor- 
tungsvollen Quellen 
FSC 


wwtscog  FSC* C089473 


Dieses Buch ist erhältlich als: 
ISBN 978-3-7799-6513-8 Print 
ISBN 978-3-7799-5835-2 E-Book (PDF) 


1. Auflage 2021 


© 2021 Beltz Juventa 

in der Verlagsgruppe Beltz - Weinheim Basel 
Werderstraße 10, 69469 Weinheim 

Einige Rechte vorbehalten 


Herstellung: Myriam Frericks 

Satz: Helmut Rohde, Euskirchen 

Druck und Bindung: Beltz Grafische Betriebe, Bad Langensalza 
Printed in Germany 


Weitere Informationen zu unseren Autor_innen und Titeln finden Sie unter: www.beltz.de 


Inhalt 


Einführung 
Dagmar Orthmann Bless 


Kognitive Anforderungen bei Elternschaft unter besonderer 
Berücksichtigung von Eltern mit intellektueller Beeinträchtigung 
Dagmar Orthmann Bless 


Kinderwunsch von jungen Erwachsenen mit intellektueller 
Beeinträchtigung 
Dagmar Orthmann Bless 


Schwangerschaften und Geburten bei Frauen mit Down Syndrom - 
eine Analyse auf Basis der Medizinischen Statistik der Krankenhäuser 
in der Schweiz 

Dagmar Orthmann Bless & Verena Hofmann 


Kognitive und adaptive Kompetenzen von Kindern intellektuell 
beeinträchtigter Eltern 

Eine Analyse entlang von Normen, Alterskohorten und Geschlecht 
Dagmar Orthmann Bless & Karina-Linnea Hellfritz 


Gesundheit und Wohlbefinden intellektuell beeinträchtigter Mütter 
unter den Bedingungen von Begleiteter Elternschaft 
Dagmar Orthmann Bless 


Von der Geburt bis zum 2. Lebensjahr 

Ergebnisse einer Längsschnittstudie zur Entwicklung von Kindern 
intellektuell beeinträchtigter Mütter in der Schweiz 

Dagmar Orthmann Bless & Chantal Hinni 


STORCH* 

Zur Evaluation eines Simulationstrainings mit dem Real-Care’-Baby 
bei Personen mit und ohne Beeintrachtigungen 

Dagmar Orthmann Bless 


Der mahnende Zeigefinger bleibt unten 
Ein Erfahrungsbericht zum Bildungsprogramm SToRCH* 
Dagmar Orthmann Bless & Anja Summermatter 


11 


35 


51 


66 


85 


107 
128 


128 


148 


Einführung 


Dagmar Orthmann Bless 


Über das Forschungsfeld 


Die wissenschaftliche Auseinandersetzung mit Elternschaft bei intellektueller 
Beeinträchtigung (intellectual disability - ID) ist noch jung. Erste empirische 
Forschungen entstanden Mitte des 20. Jahrhunderts und werden seitdem vor- 
wiegend in Kanada, Australien, den USA, Großbritannien und einigen skandi- 
navischen Ländern betrieben. 

Anfänglich galt das Interesse der Entwicklung der Kinder, dabei zunächst 
der Frage einer möglichen Vererbung der geistigen Behinderung. Das familiär 
gehäufte Auftreten von leichten Formen der geistigen Behinderung gilt heute 
ebenso als nachgewiesen wie der Tatbestand, dass Kinder von Eltern mit ID 
nicht automatisch selbst intellektuell beeinträchtigt sind. Das Forschungsinte- 
resse verlagerte sich dann rasch auf die Erziehungskompetenzen der Eltern. 
Hinsichtlich der Bewältigung elterlicher Aufgaben wurden deutliche Probleme 
sichtbar, etwa bei der adäquaten Sorge für die Gesundheit und Sicherheit der 
Kinder sowie beim Management von Erziehungsschwierigkeiten. Auch elterli- 
che Belastungsreaktionen, wie z. B. hohes Stresserleben, wurden mehrfach be- 
schrieben. Daraufhin entwickelte man gezielte Trainingsprogramme für den 
Erwerb und den Ausbau elterlicher Kompetenzen. Deren Wirksamkeit gilt als 
nachgewiesen, allerdings blieben die Effekte auch bei intensiven Interventionen 
nur moderat und wenig stabil. Demzufolge verlagerten sich die Aktivitäten in 
Forschung und Praxis zunehmend auf die sozialen Unterstützungsmöglichkei- 
ten für Familien mit intellektuell beeinträchtigten Eltern. 

Heutzutage hat sich in vielen Ländern der Welt ein menschenrechtsbasier- 
ter Ansatz in der Auseinandersetzung mit Elternschaft bei ID durchgesetzt. 
Dieser geht von dem Grundsatz aus, dass für Eltern mit ID sowohl die gleichen 
Rechte als auch die gleichen Pflichten gelten wie für alle anderen Eltern auch. 
Im Rahmen dieser Rechtsgleichheit muss das übergreifende Ziel sein, Familien 
auch unter den Bedingungen einer ID der Eltern eine dauerhaft gemeinsame 
Lebensperspektive von Eltern und Kindern unter Sicherung des Kindeswohls 
zu ermöglichen. Damit dies gelingt ist es notwendig, die spezifischen Bedin- 
gungen und Herausforderungen, die diese Elternschaft mit sich bringt, nicht zu 
ignorieren, sondern - im Gegenteil - mehr fundiertes Wissen darüber zu ge- 


winnen. Nur so kann den, trotz Rechtsgleichheit bestehenden, besonderen 
Bedürfnissen dieser Familien entsprochen werden. 


Über die Personengruppe 


Elternschaft bei ID gilt als relativ seltenes Phänomen. Für den deutschsprachi- 
gen Raum gibt es aktuell keine validen Angaben zur Inzidenz (Auftretenshäu- 
figkeit pro Jahr) und Prävalenz (Anteil in Bezug auf eine Population). Interna- 
tionale Schätzungen gehen davon aus, dass ca. eine bis drei von 100 Personen 
mit ID im Laufe ihres Lebens auch Eltern werden, und dass etwa eine von 
10.000 bis zwei von 1.000 Geburten pro Jahr eine Frau mit ID betreffen. 

Für eine intellektuelle Beeinträchtigung (ID) der Eltern sind gemäß Defini- 
tionskriterien der American Association on Intellectual and Developmental 
Disabilities (AAIDD) Einschränkungen in der Intelligenz (IQ < 70) sowie in 
den adaptiven Kompetenzen (Alltagskompetenzen) konstituierend. Zudem 
besteht bei Personen mit ID eine erhöhte Vulnerabilität für bestimmte psychi- 
sche und somatische Erkrankungen. Im Vergleich zur allgemeinen Bevölkerung 
liegen bei Eltern mit ID häufiger risikoreiche Lebensumstände vor, wie z. B. 
soziale Isolation oder schwierige biografische Erfahrungen. Die erschwerte 
Ausgangslage für die Bewältigung elterlicher Rechte und Pflichten ergibt sich 
somit in vielen Fällen aus dem Zusammenwirken der genannten Faktoren. 


Über dieses Buch 


Dieses Buch ist die Abschlusspublikation zu Grundlagenforschungen und an- 
gewandten Forschungen zu Elternschaft bei ID, welche zwischen 2011 und 
2020 im Forschungsbereich SEPIA (Studies on Parents and Parenting with 
Intellectual Disabiliy) an der Universität Freiburg (Schweiz) durchgeführt wur- 
den. SEPIA bestand aus fünf verschiedenen Studien bzw. Projekten, welche in 
Deutschland und in der Schweiz realisiert wurden. Dabei galt das Forschungs- 
interesse sowohl den Eltern mit ID als auch deren Kindern. Die Projekte wur- 
den vom Schweizerischen Nationalfonds (Projekt-Nr. 100019_149570), vom 
Forschungspool der Universität Freiburg (Schweiz) sowie von der Stiftung 
Heilpädagogisches Zentrum gefördert. 

Das Buch richtet sich an Forschende, Lehrende und Studierende der Son- 
derpädagogik, der Rehabilitations- und Entwicklungspsychologie, der Pädago- 
gik, Sozialpädagogik, Sozialarbeit und Medizin und ebenso an Fachpersonen in 
speziellen Hilfestrukturen und Beratungseinrichtungen, wie z.B. Begleitete 
Elternschaft, Familienberatungsstellen oder Kinder- und Erwachsenenschutz- 


behörden. Es ist auch als Studienbuch im Rahmen der Aus- und Weiterbildung 
an Universitäten und Fach(hoch)schulen einsetzbar. 

Die Publikation besteht aus insgesamt acht originalen, jeweils in sich abge- 
schlossenen Fachbeiträgen (Kapiteln), welche alle einzeln lesbar sind. 

Der erste Beitrag (Kognitive Anforderungen bei Elternschaft unter besonderer 
Berücksichtigung von Eltern mit intellektueller Beeinträchtigung) setzt einen 
theoretischen Schwerpunkt. Er geht davon aus, dass Elternschaft ein hochkom- 
plexes Aufgabenfeld ist und analysiert, worin genau die kognitiven Anforde- 
rungen an Eltern bestehen, welche Kompetenzen benötigt werden und welche 
Auswirkungen kognitive Einschränkungen auf die Wahrnehmung elterlicher 
Aufgaben haben können. 

Der zweite Beitrag (Kinderwunsch von jungen Erwachsenen mit intellektuel- 
ler Beeinträchtigung) widmet sich den individuellen Aspirationen von jungen 
Erwachsenen zwischen 18 und 45 Jahren aus der Schweiz zu ihrem aktuellen 
Kinderwunsch. Es wird untersucht, wie der Kinderwunsch ausgeprägt ist und 
mit welchen Motiven die individuellen Präferenzen in Verbindung gebracht 
werden. 

Der Beitrag Schwangerschaften und Geburten bei Frauen mit Down Syndrom 
vergleicht anhand von Daten der Medizinischen Statistik der Krankenhäuser in 
der Schweiz drei Gruppen, nämlich Frauen mit Down Syndrom, Frauen mit 
anderen Formen von ID und Frauen ohne ID, bezüglich der Klinikaufenthalte 
während der Schwangerschaften und Geburten, dem Ausgang der Schwanger- 
schaften sowie bestimmten Komplikationen während der Schwangerschaften 
und Geburten und liefert damit die weltweit erste Gruppenstudie zu dieser 
Thematik. 

Der vierte Beitrag (Kognitive und adaptive Kompetenzen von Kindern intel- 
lektuell beeinträchtigter Eltern. Eine Analyse entlang von Normen, Alterskohor- 
ten und Geschlecht) untersucht anhand einer Stichprobe von 153 Kindern von 
Eltern mit ID aus Deutschland die Intelligenz und die Alltagskompetenzen der 
Kinder im Vergleich zu den jeweiligen Altersnormen. Besondere Aufmerksam- 
keit gilt dabei dem Vergleich verschiedener Alterskohorten sowie dem Ver- 
gleich von Mädchen und Jungen. 

Der fünfte Beitrag (Gesundheit und Wohlbefinden intellektuell beeinträch- 
tigter Mütter unter den Bedingungen von Begleiteter Elternschaft) geht davon 
aus, dass Wohlbefinden der Eltern eine wichtige Voraussetzung für die Erfül- 
lung elterlicher Aufgaben und damit für das Wohlergehen der Kinder ist. Ana- 
lysiert werden die gesundheitliche Lebensqualität und das persönliche Wohlbe- 
finden von 124 Müttern mit ID, welche in Deutschland im Rahmen von Be- 
gleiteter Elternschaft spezifisch unterstützt werden. 

Der sechste Beitrag (Von der Geburt bis zum 2. Lebensjahr. Ergebnisse einer 
Längsschnittstudie zur Entwicklung von Kindern intellektuell beeinträchtigter 
Mütter in der Schweiz) begleitet die kognitive, sprachliche und motorische Ent- 


wicklung von sechs Kindern von Müttern mit ID über einen Zeitraum von 24 
Monaten. Analysiert werden die absoluten Fortschritte, der Entwicklungsstand 
im Vergleich zur jeweiligen Altersnorm sowie das Entwicklungstempo. Um- 
fangreiche Daten zu den Lebenskontexten der Familien liefern mögliche Erklä- 
rungen für die ermittelten Entwicklungsverläufe. 

Der siebte Beitrag (STORCH*. Zur Evaluation eines Simulationstrainings 
mit dem Real-Care’-Baby bei Personen mit und ohne Beeinträchtigungen) wid- 
met sich dem experimentellen Lernen mit Babysimulatoren. Die Anwendbar- 
keit eines spezifischen, auch für junge Menschen mit ID adaptierten pädagogi- 
schen Programms wird überprüft. Die Versorgung des Simulatorbabys wird 
ebenso analysiert wie die emotionale Bewältigung dieser ungewohnten Her- 
ausforderung, und zwar jeweils vergleichend bei jungen Menschen mit und 
ohne intellektuelle Beeinträchtigung. 

Der letzte Beitrag (Der mahnende Zeigefinger bleibt unten. Ein Erfahrungs- 
bericht zum Bildungsprogramm SToRCH*) ist ein Praxisbericht zum Simula- 
tionstraining mit dem Real-Care’-Baby aus der Schweiz. Er orientiert sich an 
den Zielsetzungen des Programms, nämlich der individuellen Auseinanderset- 
zung mit verantwortungsvoller Elternschaft und mit der eigenen Persönlich- 
keitsentwicklung. Im Fokus stehen die diesbezüglichen Verhaltensweisen, 
Emotionen und Kognitionen von über 100 Jugendlichen und jungen Erwachse- 
nen zwischen 13 und 39 Jahren. 


In der vorliegenden Publikation steht somit empirisch gewonnenes Wissen im 
Mittelpunkt. Dieses ist aus unserer Sicht der Schlüssel, um gewissen Besonder- 
heiten dieser Elternschaften gerecht zu werden. So ist erstens der internationale 
Forschungsstand zu Elternschaft bei ID und zur Entwicklung von Kindern 
unter diesen Bedingungen weit weniger elaboriert als zu Elternschaften und 
kindlicher Entwicklung unter anderen (Risiko-)Bedingungen. Zweitens löst 
eine ID der Eltern oft besonders emotionsgeladene Reaktionen aus. Die mögli- 
che Kollision von Kindeswohl und Elternrecht, welche in sämtlichen Eltern- 
Kind-Konstellationen auftreten kann, wird im Falle einer ID der (potentiellen) 
Eltern als besonders gravierend und fast unausweichlich erlebt. Im Zusammen- 
spiel von emotionaler Betroffenheit und fehlendem Wissen sind rationale Ent- 
scheidungsbildungen besonders erschwert. Und drittens ist die Seltenheit des 
Phänomens von Bedeutung. Fachpersonen aus Medizin, Heilpädagogik, Sozial- 
arbeit und anderen beteiligten Professionen sind jeweils nur sporadisch mit 
dieser speziellen Situation konfrontiert und können so kaum systematisch ei- 
gene Erfahrungen sammeln. Damit wächst insgesamt die Bedeutung von sys- 
tematisch gewonnenen, empirischen Erkenntnissen als Grundlage für evidenz- 
basierte Interventionsplanung. Die Rechte und Pflichten aller Eltern sind gleich, 
ihr Bedarf an Unterstützung jedoch ist sehr unterschiedlich. 
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Kognitive Anforderungen bei Elternschaft 
unter besonderer Berücksichtigung von 
Eltern mit intellektueller Beeinträchtigung 


Dagmar Orthmann Bless 


Zusammenfassung 


Elternschaft ist ein hochkomplexes Aufgabenfeld. Für Personen mit intellektu- 
eller Beeinträchtigung (ID) stellt dies im Zusammenhang mit ihren kognitiven 
Einschränkungen eine besondere Herausforderung dar. Worin genau die kog- 
nitiven Anforderungen an Eltern bestehen, welche Kompetenzen benötigt wer- 
den und welche Auswirkungen kognitive Einschränkungen haben können, ist 
bisher nicht systematisch untersucht worden. Deshalb werden in diesem Arti- 
kel, ausgehend von grundlegenden Konzepten und Merkmalen von Eltern- 
schaft, in einem ersten Schritt die Komplexität des Handlungsfeldes analysiert 
und grundlegende kognitive Kompetenzen, die für die Anforderungsbewälti- 
gung benötigt werden, identifiziert. Sodann wenden wir Modellvorstellungen 
aus dem Bereich der sozial-kognitiven Informationsverarbeitung auf Eltern- 
schaft an. In einem weiteren Schritt werden Anforderungen an exekutive 
Funktionen im Rahmen von elternspezifischen Problemlöseprozessen analy- 
siert. Abschließend setzen wir die benötigten Kompetenzen zu den diesbezügli- 
chen Leistungsmöglichkeiten von Personen mit ID in Beziehung und diskutie- 
ren die Implikationen dieser Analyse für Eltern mit ID. 


1 Problemstellung 


Intellektuelle Beeinträchtigung (intellectual disability - ID) der Eltern gilt als 
Risikofaktor für die kindliche Entwicklung. Empirische Studien verweisen auf 
gehäuftes Auftreten von gesundheitlichen, kognitiven, sprachlichen und sozial- 
emotionalen Entwicklungsbeeinträchtigungen bei Kindern von Eltern mit ID 
im Vergleich zur Gesamtpopulation (Morch et al. 1997; Keltner et al. 1999; 
McConnell et al. 2003; Feldman et al. 2012). 

Kindliche Entwicklung differenziert sich im Zusammenspiel von Anlage 
und Umwelt, und Eltern sind Repräsentanten beider Ebenen. Bei Personen 
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(Eltern) mit ID ergibt sich bereits aus der Definition ihrer Behinderung (aktuell 
zumeist als Doppelkriterium von intellektueller Minderleistung und Problemen 
in den Adaptiven Kompetenzen; vgl. z. B. AAIDD 2010) die Vermutung von 
Einschränkungen der Erziehungsfähigkeit und damit des Kindeswohls, zumin- 
dest aber eine hohe Wahrscheinlichkeit von erheblichem Unterstützungsbedarf 
bei der Ausübung elterlicher Rechte und Pflichten. Empirische Studien belegen 
Probleme hinsichtlich der elterlichen Performanz (v.a. in Form von Belas- 
tungsreaktionen, Schwierigkeiten bei der Befriedigung kindlicher Grundbe- 
dürfnisse sowie problematischer Gestaltung von Eltern-Kind-Interaktionen) für 
diese Elterngruppe (Feldman et al. 1997; Aunos et al. 2008). Diese Probleme 
ergeben sich nach dem gegenwärtigen Stand der Forschung aus einer Kumula- 
tion verschiedener Risikofaktoren aus den Bereichen elterliche Merkmale und 
kontextuelle Ressourcen (und im Zusammenhang mit Merkmalen der Kinder). 
Das sind jene Bereiche, die auch in allgemeinen Modellen zu Elternschaft als 
zentrale Einflussfaktoren gelten (Belsky 1984; Aunos & Feldman 2002; Johnson 
et al. 2014). 

Innerhalb der elterlichen Merkmale werden neben der physischen und psy- 
chischen Gesundheit, biografischen Erfahrungen, Persönlichkeitsmerkmalen 
etc. teilweise auch die kognitiven Kompetenzen explizit erwähnt. Eine differen- 
zierte Auseinandersetzung mit der Bedeutung kognitiver Merkmale der Eltern 
ist bisher kaum erfolgt, weder allgemein in Bezug auf Elternschaft noch speziell 
in Bezug auf Eltern mit ID. 

Wir argumentieren für eine differenziertere Betrachtung der kognitiven As- 
pekte bei Eltern mit ID in Bezug auf gelingende Elternschaft bei diesem Perso- 
nenkreis, und zwar aus folgendem Grund: Elternschaft ist ein hochkomplexes 
Aufgabenfeld, welches an Eltern erhebliche kognitive Ansprüche stellt. Dies gilt 
für alle Eltern, nicht nur für jene mit ID. Im Zusammenhang mit kognitiven 
Einschränkungen bei Personen mit ID stellt diese Komplexität des Handlungs- 
feldes jedoch eine besondere Herausforderung dar und Probleme des Scheiterns 
werden wahrscheinlicher. Um Eltern mit ID bei der Wahrnehmung ihrer elter- 
lichen Rechte und Pflichten zu unterstützen, ist es notwendig, nicht nur das 
beobachtbare Elternverhalten global wahrzunehmen, sondern Hypothesen über 
dessen Zustandekommen zu bilden. Das ist fundierter möglich, wenn die be- 
nötigten kognitiven Kompetenzen klar sind und ein Bewusstsein dafür besteht, 
welche Probleme (in Bezug auf Wissen, Informationsverarbeitung, exekutive 
Funktionen etc.) zu welchem Verhalten führen können. Das genauere Verste- 
hen der kognitiven Anforderungen von Elternschaft und der dabei involvierten 
kognitiven Prozesse bietet die Chance, den Hilfebedarf für Eltern mit ID und 
ihre Kinder genauer zu bestimmen. 


12 


2 Zielsetzung und Methode 


Hauptziel des Beitrages ist es demzufolge, den Umfang und die Art und Weise 
der kognitiven Anforderungen bei Elternschaft genauer zu beschreiben. Dabei 
wird folgende Analysemethode angewendet. Drei zentrale theoretische Kon- 
zepte resp. Modelle, die man im Zusammenhang mit kognitiven Anforderun- 
gen bisher in anderen Anwendungsfeldern diskutiert, werden auf ein neues 
Handlungsfeld - Elternschaft - angewendet. Die Anwendung dieser Konzepte / 
Modelle auf Elternschaft erfolgt vom Allgemeinen zum Spezifischen: 


(1) Analyse der Komplexität des Handlungsfeldes insgesamt und Identifikation 
grundlegender kognitiver Kompetenzen, die für Elternschaft benötigt wer- 
den (Elternschaft als komplexe Realität) 

(2) Analyse einzelner Problemsituationen auf der Basis von Modellvorstellun- 
gen aus dem Bereich der sozial-kognitiven Informationsverarbeitung (EI- 
ternschaft und sozial-kognitive Informationsverarbeitungsprozesse) 

(3) Analyse spezifischer exekutiver Funktionen im Rahmen handlungsfeldspe- 
zifischer Problemlöseprozesse in Situationen (Elternschaft und exekutive 
Funktionen). 


Die Systematik im Vorgehen besteht zudem darin, dass bei der Anwendung 
dieser drei, immer spezifischer werdenden Konzepte / Modelle auf Elternschaft, 
immer in der gleichen Art und Weise in drei Etappen vorgegangen wird: (A) 
das Konzept / Modell wird knapp erläutert, (B) das Modell / Konzept wird 
unter Rückgriff auf Grundauffassungen von Elternschaft auf das neue Hand- 
lungsfeld übertragen und (C) durch Beispiele auf konkreter Handlungsebene 
wird die Übertragung vertieft und illustriert. Die erfahrungsbasiert ausgewähl- 
ten Beispiele fungieren dabei als Ankerbeispiele mit prototypischer Funktion, 
d. h. sie illustrieren Verhalten, welches für die betreffende Kompetenz typisch 
und im Feld häufig zu beobachten ist. Im Anschluss an diese systematische 
Analyse verweisen wir - unter Berücksichtigung eines Abgleiches der benötig- 
ten Kompetenzen mit den diesbezüglichen Leistungsmöglichkeiten von Perso- 
nen mit ID - auf Implikationen für die Unterstützung dieses Personenkreises 
bei der Erfüllung elterlicher Aufgaben. 


3 Kognitive Anforderungen im Rahmen von Elternschaft 


3.1 Elternschaft - Grundlegende Konzepte, Merkmale 
und Anforderungen 


Elternschaft ist eine soziale Rolle mit dem Hauptmerkmal der Verantwortung 
für ein Kind. Sie beinhaltet Rechte und Pflichten, welche von den Eltern eigen- 
ständig in einem gesellschaftlich kontrollierten Rahmen wahrzunehmen sind. 


13 


Die kindliche Vulnerabilität begründet dabei die elterliche Verantwortung in 
Bezug auf Versorgung und Pflege, Schutz und Förderung des Kindes (Hog- 
hughi 2004). Die Angepasstheit der elterlichen Verhaltensweisen in Bezug auf 
die kindlichen Bedürfnisse gilt als Maßstab für die zufriedenstellende Aus- 
übung der Pflichten. Auf einem Kontinuum von optimaler Passung von elterli- 
chen Verhaltensweisen und kindlichen Bedürfnissen bis hin zu einer massiven 
Verletzung des Kindeswohls steht das „good enough parenting“ (erstmals Win- 
nicott 1958) für die schwierig zu bestimmende Grenze, welche die Abwesenheit 
von schädlichen Einflüssen bzw. Verletzungen kindlicher Grundrechte mar- 
kiert. Elterliche Verantwortung konkretisiert sich in der Wahrnehmung be- 
stimmter elterlicher Aufgaben, die mit bestimmten Zielen in Bezug auf die 
kindliche Entwicklung korrespondieren. Beispielsweise formulieren Pachter & 
Dumont-Mathieu (2004, 89) unter Bezugnahme auf LeVine (1977) drei univer- 
selle Ziele elterlichen Verhaltens, nämlich: a. ensuring the physical survival and 
health of the child, b. providing an environment for successful progression 
through the developmental stages into adulthood to assure self-maintenance in 
maturity and c. teaching / modelling normative cultural and societal values. Um 
diesen Aufgaben über eine lange Zeitspanne hinweg gerecht werden zu können, 
sind Eltern aufgefordert, fortwährend eigene Handlungen zu planen, zu imple- 
mentieren und zu evaluieren. Sie benötigen dazu eine Vielzahl von Kompeten- 
zen, wie z. B. Wissen und Einsicht, Motivation, Bereitschaft und Können, sowie 
Ressourcen, wie z.B. soziale und materielle Unterstützung und passende 
Handlungsgelegenheiten (Hoghughi 2004; Philippa et al. 2014). Parenting weist 
dabei alle Merkmale komplexer Realitäten auf. Sich diese Merkmale zu verge- 
genwärtigen trägt dazu bei, die benötigten kognitiven Kompetenzen für die 
erforderlichen Problemlöseprozesse unter diesen Bedingungen genauer zu 
identifizieren. 


3.2 Elternschaft als komplexe Realität 


Komplexe Realitäten sind vor allem durch folgende Merkmale charakterisiert 
(Dörner & Schaub 1994; Dörner & Wearing 1995): 


(1) Komplexität: Es existieren unzählige Einzelmerkmale, die einen Ausschnitt 
der Realität kennzeichnen. Der Grad der Komplexität ergibt sich aus dem 
Ausmaß, in dem die verschiedenen Aspekte betrachtet werden müssen, um 
eine Situation zu erfassen und Handlungen planen zu können. 

(2) Vernetztheit: Die verschiedenen Merkmale des Systems stehen in 
wechselseitiger Abhängigkeit zueinander. Sie können nur in geringem Maße 
isoliert voneinander beeinflusst werden. Ein Eingriff, der einen Teil des 
Systems betrifft oder betreffen soll, wirkt deshalb immer auch auf viele an- 
dere Teile des Systems. 
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(3) Eigendynamik: Realitätsausschnitte verändern sich auch ohne Eingriffe. 
Dies erzeugt z. B. Zeitdruck. 

(4) Intransparenz: Nicht alle für eine Entscheidung benötigten Informationen 
sind zugänglich und durchschaubar. 

(5) Polytelie: Es ist erforderlich, mehrere, möglicherweise kontradiktorische, 
Ziele gleichzeitig zu verfolgen. 


Alle diese Merkmale treffen auf Elternschaft zu. Komplexität besteht z. B. hin- 
sichtlich der Fülle erziehungsrelevanter Situationen. In jeder einzelnen Situa- 
tion wirken wiederum unzählige Merkmale der Situation selbst sowie Merk- 
male des Kindes, der Eltern und anderer Interaktionspartner zusammen. Diese 
Merkmale sind miteinander vernetzt. Eine Maßnahme zur Beeinflussung des 
kindlichen Verhaltens in einer bestimmten Situation wirkt deshalb nicht nur 
auf das Kind, sondern beeinflusst auch weitere Interaktionspartner. Sie wirkt 
zudem oft nicht nur auf den anvisierten Verhaltensbereich, sondern hat Ne- 
benwirkungen auf weitere Bereiche. Eigendynamik betrifft v. a. die kindliche 
Entwicklung selbst. Sie äußert sich in der raschen, entwicklungsbedingten Ver- 
änderung kindlicher Kompetenzen, Bedürfnisse oder Motive. Aber auch famili- 
äre Strukturen oder Bildungssettings etc. ändern sich. Dies erzeugt Zeitdruck, 
indem z. B. Erziehungsmittel den sich laufend ändernden kindlichen Merkma- 
len rasch genug angepasst werden müssen. Zudem sind erziehungsrelevante 
Informationen oft nicht zugänglich. So sind für Eltern zwar Verhaltensweisen 
des Kindes auf der Handlungsebene beobachtbar, nicht jedoch die diesen zu- 
grundeliegenden Handlungsmotive oder die aktuelle körperliche oder psychi- 
sche Befindlichkeit des Kindes. Auch biografische Erfahrungen von Interak- 
tionspartnern bleiben intransparent. In Bezug auf Polytelie ist bei Elternschaft 
vor allem die Fülle sowohl kurzfristiger als auch langfristiger Erziehungsziele, 
welche gleichzeitig zu verfolgen sind, bedeutsam. Zielkonflikte können sich 
insbesondere zwischen aktuellen situationsspezifischen und langfristigen, eher 
globalen Zielen ergeben. Beispielsweise muss trotz des globalen Ziels der Auto- 
nomieentwicklung in bestimmten Situationen die Handlungsfreiheit des Kindes 
eingeschränkt werden, um ein anderes - aktuell vorrangiges - Ziel, etwa den 
Schutz vor Unfällen oder Verletzungen, zu realisieren. 

Es gibt weitere Merkmale, welche für Elternschaft kennzeichnend sind und 
hohe Ansprüche an Eltern nach sich ziehen. 

Elternschaft ist durch Langfristigkeit und Dauerhaftigkeit der Beanspruchung 
charakterisiert. Verantwortung muss über eine Zeitspanne von vielen Jahren, in 
der Regel von der Schwangerschaft bis mindestens zur Volljährigkeit des Kin- 
des, wahrgenommen werden (Smith 2010). Elternschaft muss täglich in vielen 
Erziehungssituationen und im Prinzip ohne Erholungspause praktiziert werden 
(Moran & Weinstock 2011). Außerdem werden im Unterschied zu anderen 
Problemlöseprozessen die Anforderungen mit der Zeit nicht geringer, sondern 
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im Zusammenhang mit der sich differenzierenden kindlichen Entwicklung eher 
umfangreicher. Dies erfordert eine langfristig und stabil aufrecht zu erhaltende 
Motivation zur Auseinandersetzung mit kognitiv anspruchsvollen Aufgaben. 
Ein weiteres zu beachtendes Merkmal stellt die hohe gesellschaftliche und indi- 
viduelle Bedeutsamkeit der Elternrolle dar (z. B. Baumrind & Thompson 2002). 
Elternschaft ist neben dem Beruf eine der beiden zentralen Achsen der Le- 
bensführung im Erwachsenenalter. Die Bewährung in dieser sozialen Rolle ist 
deshalb von enormer Bedeutung für das Selbst (Bornstein 2012). Zudem sind 
bei Elternschaft starke Emotionen, vor allem zwischen Eltern und Kind, betei- 
ligt. In erziehungsrelevanten Situationen bedarf es deshalb nicht nur einer kog- 
nitiven, sondern immer auch einer emotionalen Kontrolle. 


3.3 Elternschaft und sozial-kognitive 
Informationsverarbeitungsprozesse 


Wie dargelegt, kann Parenting als komplexe soziale Realität aufgefasst werden. 
Für Problemlösen in komplexen Realitäten sind Kompetenzen der Informa- 
tionsverarbeitung zentral. Es geht darum, soziale Situationen angemessen wahr- 
zunehmen, zu verarbeiten und daraus abgeleitet sozial angemessene Hand- 
lungsmöglichkeiten auszuwählen und umzusetzen. 


Abb. 1: Elternschaft und sozial-kognitive Informationsverarbeitung (unter Bezugnahme 
auf Crick & Dodge 1994; Belsky 1984) 
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Modellhafte Vorstellungen zur sozial-kognitiven Informationsverarbeitung 
wurden bisher vor allem im Bereich kindlichen Problemverhaltens (children’s 
social adjustment) entwickelt. Deshalb schlagen wir für die Anwendung von 
Grundideen der sozial-kognitiven Informationsverarbeitung auf das Hand- 
lungsfeld Elternschaft folgende Modellvorstellung vor, welche auf dem aner- 
kannten Modell sozial-kognitiver Informationsverarbeitung von Crick & 
Dodge (1994) beruht (vgl. Abb. 1). 

Die theoretische Grundidee der sozial-kognitiven Informationsverarbeitung 
(vgl. Crick & Dodge 1994; Milner 2003) besteht zunächst aus zwei Elementen: i. 
den Wissensstrukturen und Schemata einer Person im Sinne eines vorhande- 
nen einschlägigen sozialen Erfahrungsschatzes und ii. aktuellen sozial-kogniti- 
ven Verarbeitungsprozessen. Individuen bilden demnach mentale Repräsenta- 
tionen bestimmten Inhalts aus, und in konkreten Situationen bzw. ausgelöst 
durch konkrete Stimuli kommt es zu kognitiven Aktivitäten im Umgang mit 
diesen. Bei der Anwendung dieser Grundidee auf das Handlungsfeld Eltern- 
schaft muss nun das Element der Wissensstrukturen und Schemata bereichs- 
spezifisch konkretisiert werden. Entsprechende Ideen können allgemeinen 
Rahmenmodellen von Elternschaft entnommen werden (Belsky 1984; McGaw 
& Sturmey 1994; Darbyshire & Kroese 2012). Gemäss dieser Parenting-Modelle 
werden die einschlägigen Wissensstrukturen und Schemata auf der Basis von 
Merkmalen der Eltern (wie z. B. Persönlichkeit, soziale Kompetenzen, biografi- 
sche Erfahrungen), Merkmalen des Kindes (wie z. B. Alter, Entwicklungsstand, 
Gesundheit) sowie Aspekten des Supports und der Ressourcen (wie z. B. Finan- 
zen, soziales Netzwerk) herausgebildet. Diese Wissensstrukturen / Schemata 
gewährleisten durch ihre relative Stabilität die Handlungsfähigkeit in veränder- 
lichen Situationen. Durch aktuelle Informationsverarbeitungsprozesse werden 
sie allerdings auch laufend überprüft und aktualisiert. Der aktuelle Informa- 
tionsverarbeitungsprozess kann dann mit Crick & Dodge (1994) als eine Kette 
von sechs aufeinander folgenden Verarbeitungsschritten, beginnend mit der 
Enkodierung sozialer Hinweisreize bis hin zur Verhaltensausführung, betrach- 
tet werden. In allen sechs Phasen greifen die Akteure auf ihre Wissensbasis / 
Schemata zurück, und auch zwischen den einzelnen Phasen des Problemlöse- 
prozesses gibt es zahlreiche Rückkopplungen (ebenda). In allen Phasen steuern 
zudem exekutive Funktionen das Denken und Handeln. Die exekutiven Funk- 
tionen wurden daher von uns in das Modell integriert (vgl. Abb. 1). 

Aus analytischen Gründen werden die beiden Elemente - Wissensstruktu- 
ren / Schemata und aktueller Problemlöseprozess - im Folgenden getrennt 
voneinander hinsichtlich ihrer kognitiven Anforderungen untersucht. 
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3.3.1 Auf elterliche Aufgaben bezogene Wissensstrukturen 


Aufgrund der Komplexität von Elternschaft können notwendige Wissens- 
strukturen weder strukturell noch inhaltlich erschöpfend analysiert werden. Es 
wird versucht, einige herausragende Aspekte zu diskutieren. Zunächst stellt sich 
die Frage, welche Inhaltsbereiche die mentalen Repräsentationen abdecken 
müssen. Aus den grundlegenden Merkmalen und Anforderungen von Eltern- 
schaft (siehe oben) ergeben sich zwei zentrale Inhaltsbereiche: (1) Wissens- 
strukturen und Schemata in Bezug auf die elterliche Rolle und (2) Wissens- 
strukturen und Schemata in Bezug auf Erwartungen an das Kind. 


(1) Wissensstrukturen und Schemata in Bezug auf die elterliche Rolle 


Eltern müssen ein Verständnis entwickeln für elterliche Verantwortung inner- 
halb einer hierarchischen Eltern-Kind-Beziehung. Eltern muss bewusst sein, 
dass zwischen ihnen und ihrem Kind keine Partnerschaft unter Gleichen be- 
steht, sondern dass sich ihre eigene Rolle von der des Kindes erheblich unter- 
scheidet (Grusec & Davidov 2008). Hierarchisch ist dabei in dem Sinne zu ver- 
stehen, dass Kinder aufgrund ihres Entwicklungsstandes und ihres Erfahrungs- 
schatzes nicht Gleiches können, müssen und dürfen wie Eltern. Eltern dürfen 
und müssen für ihr Kind Entscheidungen treffen und diese durchsetzen - auch 
gegen den Willen des Kindes oder bei mangelndem Verständnis des Kindes für 
diese Entscheidungen (Moran & Weinstock 2011). Das bedeutet nicht, dass 
Entscheidungen oder Maßnahmen willkürlich getroffen werden dürfen (Conley 
et al. 2004). Elterliches Handeln muss immer von Respekt für die kindliche 
Persönlichkeit und dessen Bedürfnisse geprägt sein, gerade weil das Kind nicht 
in einer gleichwertigen Position wie seine Eltern steht. Das Wissen um die 
Pflicht, das Kind in allem, was seiner Entwicklung dienlich ist zu unterstützen 
und Vorkehrungen zu treffen, um Gefahren für das physische und psychische 
Wohl des Kindes abzuwenden, sind konkretere Ausdrücke einer adäquaten 
Rollenvorstellung, in der Verantwortungsübernahme für das Kind im Mittel- 
punkt steht. Auch die Kenntnis von (Erziehungs-)Methoden, die angemessen 
sind, um diese Verantwortung adäquat wahrnehmen zu können, gehört dazu. 
Unangemessene Rollenvorstellungen können z.B. in Form einer ange- 
nommenen Gleichheit von Eltern und Kind in Bezug auf Kompetenzen, Rechte 
und Pflichten bestehen. Dies kann in einer Überschätzung kindlicher Fähig- 
keiten Ausdruck finden und ein Kind in seinem Vermögen, Erwachsenenauf- 
gaben zu übernehmen, überfordern. Rollenvorstellungen dieser Art gefährden 
u. U. Gesundheit und Sicherheit eines Kindes. Dies ist z. B. der Fall, wenn El- 
tern ihr kleines Kind alleine zu Hause lassen in der Annahme, es könne wie ein 
Erwachsener für sein eigenes Wohlergehen sorgen. Auch eine unzureichende 
Sorge für ausreichend Schlaf des Kindes, Alkoholdisposition bei Heranwach- 
senden, fehlende Aufsicht bei Teilnahme am Straßenverkehr etc. sind Gefahren, 
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in die Kinder bei nicht ausreichender Verantwortungsübernahme durch die 
Eltern infolge ungünstiger Rollenvorstellungen geraten können. Die Unterlas- 
sung von Erziehungsleistungen oder die mangelhafte Entscheidungsdurchset- 
zung aufgrund falscher Rollenvorstellungen können das Kind in seiner Ent- 
wicklung beeinträchtigen. Das ist z. B. dann der Fall, wenn Eltern es versäumen, 
soziale Regeln zu vermitteln und durchzusetzen, das Kind dadurch diese sozia- 
len Regeln nur mit Mühe erlernt und deshalb in bestimmten Kontexten als 
verhaltensauffällig wahrgenommen wird. 


(2) Wissensstrukturen und Schemata in Bezug auf Erwartungen 
an das Kind 


Auch die diesbezüglichen Anforderungen leiten sich aus dem Grundkonzept 
von Elternschaft ab (Hoghughi 2004). Es kann zwischen einer strukturellen und 
einer inhaltlichen Ebene unterschieden werden. Strukturell gesehen müssen 
Erwartungen an das Kind flexibel und ausreichend differenziert sein. Dies ist der 
Komplexität des Handlungsfeldes geschuldet. Insbesondere die Eigendynamik 
in Form der rasch fortschreitenden kindlichen Entwicklung sowie die Komple- 
xität in Form der Verschiedenheit von Personen und Situationen sind hier zu 
beachten: 

Kinder entwickeln sich schnell - dies betrifft ihre motorischen, kognitiven, 
sprachlichen und sozial-emotionalen Kompetenzen ebenso wie ihre Interessen, 
Motive etc. Deshalb wird z. B. eine Hilfestellung, die soeben noch angemessen 
war, ab sofort nicht mehr benötigt; eine bisher unbekannte Aktivität gerät 
plötzlich in den Mittelpunkt des kindlichen Interesses. Erwartungen an das 
Kind müssen mit dieser Entwicklung Schritt halten. Ein weiterer Grund für die 
erforderliche Flexibilität und Differenziertheit sind individuelle Unterschiede 
zwischen einzelnen Kindern. Kinder, auch solche gleichen Alters, gleichen Ge- 
schlechts oder aus der gleichen Familie, sind alle verschieden. Eine Kompetenz, 
die ein Kind bereits mit einem Jahr entwickelt hat, zeigt ein anderes erst einige 
Monate später; eine Erziehungsmethode, die sich bei dem älteren Bruder be- 
währt hat, fruchtet bei der jüngeren Schwester nicht etc. Elterliche Erwartun- 
gen, die für ein Kind passend sind, sind es für ein anderes Kind eben nicht. 
Außerdem müssen elterliche Erwartungen auch in Abhängigkeit von der so- 
zialen Situation flexibel sein. Ein Kind ist je nach situativen Bedingungen ganz 
unterschiedlich in der Lage, bestimmte Erwartungen zu erfüllen. Es macht 
einen Unterschied, ob es z.B. gesund und ausgeruht ist oder von Müdigkeit, 
Schmerzen oder Krankheit geschwächt; ob es sich um vertraute oder völlig 
neue, für das Kind schwer zu antizipierende Situationen, wie z. B. den ersten 
Zahnarztbesuch, handelt. 
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Unter Berücksichtigung des Entwicklungsstandes des Kindes, seiner indivi- 
duellen Eigenheiten und in Bezug auf die konkreten situativen Bedingungen 
müssen Eltern also fortwährend ihre Erwartungen an das Kind adaptieren. Zu 
starre oder zu simple Schemata führen gehäuft zu Situationen, in denen das 
Kind den elterlichen Erwartungen nicht entsprechen kann (Dadds et al. 2002). 
Besonders im Bereich der Sicherheit und Gesundheit kann es dadurch zur Ge- 
fährdung des kindlichen Wohlergehens führen (Grusec & Davidov 2008). Bei- 
spielsweise ändert sich im Zusammenhang mit der motorischen Entwicklung 
rasch der kindliche Aktionsradius - und damit erweitert sich der Kreis poten- 
tiell gefährlicher Situationen im Haushalt. Wenn ein bestimmter Entwicklungs- 
stand erreicht ist, müssen z. B. Barrieren errichtet werden, damit ein Kind nicht 
die Treppe hinabstürzt. Mangelhafte Flexibilität der Erwartungen kann in ande- 
ren Situationen auch zu starken emotionalen Belastungen für Eltern und Kind 
führen. Eltern können z. B. im Zusammenhang mit unangemessenen Erwar- 
tungen an das Kind zu der Annahme gelangen, Kinder würden sich absichtlich 
- wider besseres Wissen - in Gefahr begeben oder gegen die elterlichen Ent- 
scheidungen aufbegehren. Diese Fehlinterpretationen kindlichen Verhaltens 
wiederum können zu Stress oder Empfinden von Hilflosigkeit führen (Haskett 
et al. 2003; Rodriguez 2010). 

Inhaltlich gesehen müssen die Wissensstrukturen und Schemata breit ange- 
legt sein und folgende Bereiche umfassen (Hoghughi 2004). Zunächst ist Wis- 
sen zum Verlauf der kindlichen Entwicklung inklusive der Bedürfnisse in den 
verschiedenen Lebensphasen notwendig. Ferner müssen Eltern Erziehungs- 
mittel kennen, welche in Bezug auf die elterlichen Aufgaben den kurz- und 
längerfristigen Erziehungszielen entsprechen. Auch Kenntnisse über gesell- 
schaftliche Normen (bezüglich der Elternrolle, der kindlichen Entwicklung, der 
akzeptierten Erziehungsmittel etc.), mit denen das eigene Verhalten in Einklang 
zu bringen ist, sind notwendig. Ebenso sind Kenntnisse von Hilfestrukturen in 
Bezug auf die elterlichen Aufgaben hilfreich. 


3.3.2 Aktuelle Problemlöseprozesse 


Entsprechend der Modellvorstellung sozial-kognitiver Informationsverarbei- 
tung bei Elternschaft (siehe Abb. 1) vollzieht sich bei der Bearbeitung konkreter 
Situationen ein Problemlöseprozess in verschiedenen Phasen. Dieser läuft 
rasch, mehr oder weniger bewusst und unter Beteiligung von Emotionen ab. 
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Im Handlungsfeld Elternschaft können die sechs Phasen der Problemlösung 
(in Anlehnung an Crick & Dodge 1994) wie folgt gekennzeichnet werden: 


(1) Enkodierung sozialer Hinweisreize: Aus einer Fülle verfügbarer Reize müs- 
sen Eltern in aktuellen Situationen jene Informationen erkennen und aus- 
wählen, die für ihr elterliches Handeln (potentiell) bedeutsam sind. 

(2) Sie müssen diese Hinweisreize interpretieren, d. h. ihnen eine Bedeutung im 
Erziehungsgeschehen verleihen und darüber befinden, ob intentionales 
Handeln angezeigt ist. 

(3) Entsprechend der identifizierten Bedeutung ist ein Ziel ihres elterlichen 
Handelns zu bestimmen. 

(4) Sodann müssen die Eltern bekannte Handlungsalternativen aus ihrem Er- 
fahrungsschatz abrufen oder aus vorhandenem Wissen neue Handlungs- 
alternativen konstruieren. 

(5) In einem nächsten Schritt müssen sie sich unter Berücksichtigung verschie- 
dener Aspekte für eine Handlungsalternative entscheiden. 

(6) Die ausgewählte Handlungsalternative muss ausgeführt werden. 


In allen Problemlösephasen greifen die Eltern auf die Datenbasis in Form der 
einschlägigen Wissensstrukturen und Schemata zurück. Zum Beispiel wird ein 
bestimmter Hinweisreiz für eine aktuelle Gefahr im Zusammenhang mit 
grundlegendem Wissen um potentielle Gefahren für ein Kind identifiziert (En- 
kodierung). Die Bewertung dieses Hinweisreizes, z. B. in Bezug auf die Größe 
der Gefahr und die Dringlichkeit elterlichen Handelns, erfolgt unter Einbezug 
von Wissen über die kindlichen Kompetenzen (Interpretation). Die nachfol- 
gende Zielbestimmung, z. B. die Abwendung der Gefahr, wird unter Bezug auf 
Wissen um die elterlichen Aufgaben resp. die Ziele elterlichen Handelns abge- 
wogen (Zielbestimmung). Mögliche Handlungsweisen, wie etwa die Entfernung 
der Gefahrenquelle aus dem kindlichen Aktionsradius oder die Verhaltensin- 
struktion des Kindes, werden aus dem Wissensfundus zu bereits bewährtem 
Verhalten entnommen oder abgeleitet (Abruf / Konstruktion von Handlungs- 
alternativen). Die Entscheidung für eine der Alternativen erfolgt ebenfalls unter 
Rückgriff auf die Wissensbasis, z. B. bezüglich der Erwartungen an kindliches 
Verhalten. Auch bei der Ausführung des Verhaltens wird zur Wissensbasis, 
etwa bezüglich der elterlichen Rolle, rückgekoppelt. 


2.3.3 Zusammenwirken von Wissensstrukturen und aktuellen 
Problemlöseprozessen 


Wie im Modell dargestellt, bedarf der sozial-kognitive Informationsverarbei- 
tungsprozess eines passenden Zusammenspiels von Wissensbasis und mehr- 
stufigem Problemlöseprozess in konkreten Situationen. Probleme können dem- 
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zufolge einerseits vorrangig eine Funktion von Problemen der Wissensbasis sein. 
Dies ist der Fall, wenn Wissensbasis und Schemata zu schmal, zu wenig diffe- 
renziert oder zu starr sind (siehe oben). Beim notwendigen Rückgriff auf diese 
Basis während eines aktuellen Problemlöseprozesses werden diese Limitationen 
an den verschiedenen Etappen der Identifikation, Analyse und Lösung eines 
Problems sichtbar. Bleiben wir wieder beim Beispiel einer potentiellen Gefahr 
für das Kind. Wenn einschlägiges Wissen fehlt, werden aktuelle Hinweisreize 
für Gefahren vielleicht gar nicht als solche identifiziert (Nichterkennen einer 
Gefahr - Enkodierungsproblem) oder in ihrer Bedeutung über- oder unter- 
schätzt (Fehleinschätzung der Gefahr - Interpretationsproblem). Es kann auch 
zu Fehlern in der Zielbestimmung kommen, z. B. wenn zwar das Erziehungsziel 
Autonomieentwicklung inklusive der dementsprechenden elterlichen Aufgaben 
sehr präsent ist, die ebenfalls bestehende Aufgabe des Schutzes aber viel weni- 
ger präsent ist (Zielsetzungsproblem). Eine sehr schmale Wissensbasis z. B. in 
Bezug auf Erziehungsmittel und ein kleines Repertoire an Skills behindern Ab- 
ruf oder Konstruktion von Handlungsmöglichkeiten (Problem der Handlungs- 
alternativen). Wenn eine unflexible Wissensbasis nicht mit der kindlichen Ent- 
wicklung Schritt hält, werden vielleicht Handlungsalternativen ausgewählt, die 
dem Entwicklungsstand des Kindes nicht entsprechen (Entscheidungspro- 
blem). Die angemessene Ausführung der gewählten Maßnahme, wie z. B. die 
Durchsetzung eines Verbotes, kann etwa aufgrund von ungünstigen Rollen- 
vorstellungen scheitern (Problem der Verhaltensausführung). 

Zu beachten ist, dass aufgrund der Komplexität des Handlungsfeldes Eltern- 
schaft eine einschlägige Wissensbasis eine ebensolche Komplexität aufweist. Sie 
ist vom benötigten Umfang und Inhalt her nicht exakt zu bestimmen. Sie ist 
nicht in allen Aspekten eindeutig in Bezug auf das, was als „richtig und ange- 
messen“ gilt. Sie muss zudem ständig aktualisiert, überprüft und adaptiert wer- 
den, vor allem unter Einbezug kindlicher Entwicklungsprozesse, aber auch 
gesellschaftlicher Entwicklungen. 

Das Entscheidende am Modell der sozial-kognitiven Informationsverarbei- 
tung ist aber das Zusammenwirken von Wissensbasis und aktuellem Problemlö- 
seprozess in konkreten Situationen. Es geht um das Aufeinanderbeziehen von 
Wissen, Denken und Handeln in immer neuen Situationen und unter wech- 
selnden, herausfordernden (z. B. Zeitdruck) Bedingungen. Dies erfordert eine 
Steuerung von Kognitionen, Emotionen, Aktivitäten und sozialem Verhalten 
auf verschiedenen Ebenen. Deshalb ist beim Zusammenspiel von Wissensbasis 
und aktuellem Problemlöseprozess im Handlungsfeld Elternschaft die Wirkung 
von sog. exekutiven Funktionen zentral (siehe Abb. 1). 
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3.4 Elternschaft und exekutive Funktionen 


Exekutive Funktionen sind Regulations- und Kontrollmechanismen, die ein 
zielorientiertes und situationsangepasstes Handeln ermöglichen (Alvarez & 
Emory 2006). Sie werden immer dann benötigt, wenn Handlungsroutinen nicht 
ausreichen, z. B. weil Ereignisse unerwartet auftreten, sich Situationsbedingun- 
gen stark verändern, längerfristige Ziele eine Bestimmung und Verfolgung von 
Zwischenzielen und damit eine umfassendere Planung von Verhalten über 
mehrere Schritte und einen längeren Zeitraum erfordern etc. All diese Bedin- 
gungen treffen auf Elternschaft zu und begründen die Beteiligung exekutiver 
Funktionen daran. 

Es wird aktuell zumeist davon ausgegangen, dass exekutive Funktionen sich 
aus verschiedenen, zwar voneinander nicht völlig unabhängigen, aber hinsicht- 
lich Funktion und Wirkung doch deutlich unterscheidbaren Subkomponenten 
zusammensetzen (Miyake et al. 2000). Als Subkomponenten auf einer basalen 
Ebene werden häufig Initiation / Aktualisierung (initiation / updating), Wech- 
sel (shifting) und Hemmung (inhibition) erwähnt. Als wichtige Teilprozesse auf 
komplexerer Regulationsebene gelten z. B. Überwachung (monitoring), Pla- 
nung (planning) und Aufgabenorganisation (task management) (Goldstein & 
Naglieri 2014; Meltzer & Krishnan 2007). Wenngleich exekutive Funktionen als 
psychologisches Konstrukt kognitive Fähigkeiten bezeichnen, so ist doch ihre 
regulatorische Funktion nicht allein auf rein kognitive Faktoren zu beschrän- 
ken. Entsprechend der Komplexität von Handlungs- und Verhaltensregulation 
speziell in Feldern, in denen soziale Beziehungen gestaltet werden, ist der Ein- 
bezug von emotionalen, volitiven und motivationalen Aspekten und deren 
Regulation notwendig (Carlson et al. 2013; Goldstein & Naglieri 2014; Kerr & 
Zelazo 2004; Lezak et al. 2004). 

Drechsler (2007) ist es gelungen, die verschiedenen theoretischen Strömun- 
gen bezüglich exekutiver Funktionen zusammenzuführen und in einen schlüs- 
sigen konzeptuellen Rahmen einzubetten. Ihrem Taxonomievorschlag folgend, 
werden exekutive Funktionen auf zwei Komplexitätsebenen (basal und kom- 
plex) und in Bezug auf vier Regulationsebenen (kognitiv, emotional, aktivitäts- 
bezogen und sozial) betrachtet. Tabelle 1 zeigt eine auf Elternschaft bezogene 
Übersicht von exekutiven Komponenten auf diesen Ebenen. Ihnen werden 
jeweils für das Handlungsfeld relevante mögliche Verhaltensmerkmale und 
typische Ankerbeispiele zugeordnet. Ohne den Anspruch auf Vollständigkeit zu 
erheben, soll dies einen Überblick zur Beteiligung exekutiver Funktionen am 
Zustandekommen bestimmter Probleme bei Elternschaft bzw. im elterlichen 
Verhalten bieten. Ein solcher kann das Verstehen und die diagnostische Ein- 
ordnung von wahrgenommenen elterlichen Verhaltensweisen befördern. 
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Tab. 1: Ebenen exekutiver Funktionen (in Anlehnung an Drechsler 2007) und entspre- 
chende Verhaltensmerkmale und Ankerbeispiele im Handlungsfeld Elternschaft 


Regulationsebene / 
Exekutive Funktion 


Elterliche Verhaltensmerkmale 


Ankerbeispiel 


Kognitive Regulation: Basale Regulationsprozesse 


Updating 


Initiieren 


Wechseln 


Hemmen 


Oberflächliche Aufnahme neuer Informatio- 
nen; beeinträchtigte kurzfristige Merkfähig- 
keit 

Fehlen spontaner Handlungen; Anlauf- 
schwierigkeiten; verlangsamte Reaktionen 


Perseverationen; Rigidität; mangelndes 
Umstellvermögen 


Impulsivität; Ablenkbarkeit 


Elter verabreicht immer weiter 
Nahrung in der üblichen Weise, 
obwohl das Kind bereits erbricht 


Elter säubert und ernährt den 
Säugling nicht regelmäßig 

Elter verliert während des Kochens 
das spielende Kind aus dem Auge 


Elter wendet sich inmitten einer 
Pflegehandlung am Wickeltisch 
dem klingelnden Telefon zu 


Kognitive Regulation: Komplexe Regulationsprozesse 


Monitoring 


Planning 


Task management 


Mangelhafte Ziel- oder Ergebniskontrolle; 
Regelbrüche; Flüchtigkeitsfehler 


Planloses, sprunghaftes Handeln; fehlende 
Vorausschau; Handlungsabbriiche; fehlende 
Plausibilitätskontrolle 


Fehleinschätzungen bzgl. Zeit; Ineffizienz; 
fehlende Prioritätensetzung; Zusammen- 
bruch unter Stress 


Elter bemerkt nicht, dass das 
Badewasser viel zu heiß geworden 
ist 


Elter beginnt das Kind zu baden, 
ohne vorher Badetuch, Pflegepro- 
dukte und Kleidung bereit gelegt 
zu haben 


Elter plant zu wenig Zeit für die 
morgendlichen Routinen ein, 
verliert sich dann bei der Auswahl 
eines Kleidungsstückes und 
verpasst dabei einen wichtigen 
Impftermin 


Aktivitätsregulation 


Aktivitätshemmung 


Aktivitätsüberschuss 


Apathie; Antriebsmangel; fehlendes Interesse 


Ruhelosigkeit; überschießendes Verhalten; 
hohe Ablenkbarkeit 


Elter initiiert keine Spielhandlun- 
gen mit dem Kind, ist nicht am 
kindlichen Verhalten interessiert 


Elter bietet dem in das Spiel 
vertieften Kind laufend neue 
Spielsachen und Beschäftigungs- 
ideen an 


Emotionale Regulation 


Affektregulation Wutausbrüche; Reizbarkeit; Stimmungs- Elter gerät in Wut, weil das Baby 
schwankungen; geringe Frustrationstoleranz nachts nicht durchschläft 
Lernen durch Feedback Keine Verhaltensanpassung nach Feedback Elter bemerkt die beruhigende 
Wirkung eines Abendrituals nicht 
Soziale Regulation 


Bewusstsein für die 
eigene Person 


Bewusstsein für Andere 


Verminderte Introspektionsfähigkeit; 
eingeschränktes Bewusstsein für eigene 
Kompetenzen und Grenzen 


Fehlende Empathie für das Kind; Ich-Bezo- 
genheit; Fehldeuten von sozialem Feedback 


Elter nimmt schlecht Hilfe an, weil 
der eigene Hilfebedarf nicht 
erkannt wird 


Das Kind zeigt Angst in einer 
ungewohnten Situation und Elter 
verspottet das Kind dafür 
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Basale kognitive Regulationsprozesse 


Updating bezeichnet die Aufrechterhaltung und gezielte Erneuerung von In- 
formationen im Arbeitsgedächtnis. Arbeitsgedächtnisprozesse sind z. B. zentral, 
um eine begonnene Aktivität stringent zu Ende zu führen. Updating-Probleme 
äußern sich im elterlichen Verhalten z. B. in Schwierigkeiten, dem Kind oder 
Hilfepersonen gegenüber logisch zu argumentieren oder eine Alltagshandlung, 
wie etwa die Vorbereitung einer Mahlzeit, korrekt zu bewältigen. Initiieren 
bezieht sich vor allem auf die Einleitung absichtsvoller Handlungen aus eige- 
nem Antrieb heraus. Es gehört zu den grundlegendsten Merkmalen von Eltern- 
schaft, dass von Eltern erwartet wird, ihre Aufgaben und alle dazu benötigten 
Aktivitäten motiviert und unaufgefordert - eben aus eigenem Antrieb heraus - 
zu erfüllen. Probleme der Initiation zeigen sich dann vor allem in Unterlassun- 
gen von Pflege-, Schutz-, Förder- oder anderen Erziehungsleistungen oder in 
der verlangsamten Reaktion auf Stimuli (Morrongiello & House 2004; Azar & 
Weinzierl 2005). Es gelingt den Eltern z. B. nicht, das Kind regelmäßig und 
unaufgefordert zu windeln; oder auf Krankheitssymptome wird nicht unmittel- 
bar, sondern erst nach geraumer Zeit reagiert. Wechseln bezeichnet die Fähig- 
keit, Aufmerksamkeit von einem Reiz auf einen neuen zu verlagern oder zwi- 
schen Reizen (Inhalten) zu alternieren. Diese Flexibilität ist bei Elternschaft 
sehr bedeutsam. Eltern müssen sowohl innerhalb ihrer Erziehungsaufgaben 
laufend den Aufmerksamkeitsfokus wechseln können (z. B. Risikoeinschätzung 
während einer Spielhandlung betreiben), als auch Erziehungsaufgaben mit 
anderen Verpflichtungen kombinieren können (z. B. während dem Zubereiten 
einer Mahlzeit auch auf das Kind achten). Hemmen bezeichnet die Unterdrü- 
ckung von Reaktionen auf irrelevante Stimuli. Gelingt dies nicht zufriedenstel- 
lend, erscheint das Verhalten der Person sehr sprunghaft und impulsiv. 


Komplexe kognitive Regulationsprozesse 


Bei komplexeren Handlungsabläufen, wenn eine Anpassung des Verhaltens 
über einen längeren Zeitraum unter Beachtung sich verändernder Bedingungen 
kontrolliert werden muss, kommen komplexe kognitive Regulationsprozesse 
zum Einsatz. Dies ist auf Grund der Merkmale des Handlungsfeldes bei Eltern- 
schaft häufig der Fall. 

Monitoring bezeichnet die Überwachung der eigenen (kognitiven) Leistun- 
gen. Das Ergebnis einer Handlung im Hinblick auf die dabei verfolgte Zielstel- 
lung noch einmal zu überprüfen (Vergleichsprozesse), oder eigene Fehler bei 
der Ausführung einer Handlung zu bemerken (Fehlerentdeckung) sind dabei 
zentral. Aber auch Schwierigkeiten bei der Einhaltung von Regeln oder bei der 
Einschätzung der erforderlichen Genauigkeit (einer benötigten Information, 
einer auszuführenden Handlung etc.) werden dieser exekutiven Funktion zuge- 
ordnet. Planen bezeichnet die Fähigkeit zur gedanklichen Vorwegnahme inner- 
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halb eines Problemlöseprozesses. Bei Elternschaft ist es oft notwendig, vor 
Handlungsbeginn einige Schritte vorauszudenken, z. B. um möglichst wirksam 
zu sein oder um Fehler zu vermeiden. Eltern müssen z. B. Risiken für ein Kind 
antizipieren, bevor diese tatsächlich auftreten. Wenn etwa das Kind mangelhaft 
bekleidet und ohne Verpflegung zu einem Klassenausflug gebracht wird, kann 
dies Ausdruck von Planungsproblemen der Eltern sein. Aufgabenorganisation 
(task management; auch multitasking) erfordert eine Kombination von Pro- 
blemlöse-, Planungs- und Evaluationskompetenzen. Für den Alltag von Eltern 
ist eine Fülle verschiedener Aufgaben typisch: das Kind versorgen, einkaufen, 
Mahlzeiten zubereiten, mit dem Kind spielen, Behördengänge erledigen, die 
Partnerschaft pflegen, das Kind trösten etc. etc. Diese Aufgaben müssen unter 
Zeitdruck, unter Beachtung sich verändernder Bedingungen und bestimmter 
Regeln vorausschauend organisiert und sinnvoll miteinander in Einklang ge- 
bracht werden. Die Nichtbewältigung dieser Anforderung äußert sich z. B. in 
einer enormen Stressbelastung bis hin zum Zusammenbruch der Eltern. 


Aktivitätsregulation 


Probleme der Aktivitätsregulation können in Form einer verminderten oder 
einer erhöhten Aktivität auftreten. Apathie, Emotions- und Interesselosigkeit, 
Schwerfälligkeit sind typische Symptome eines Aktivitätsdefizits. Eltern mit 
Aktivitätsdefiziten wirken oft unbeteiligt, ihr Interesse am Kind scheint schnell 
zu erlahmen, sie kommunizieren kaum spontan mit dem Kind und reagieren 
insgesamt verlangsamt. Anzeichen eines Aktivitätsüberschusses sind z.B. 
Rastlosigkeit, Impulsivität, Hyperaktivität. Ein pausenloses Einwirken auf das 
Kind in verbaler Form, durch Tätigkeitsangebote oder durch unausgesetzte 
körperliche Nähe kann Ausdruck dessen sein. 


Emotionale Regulation 


Emotionale Regulation beinhaltet die Steuerung der eigenen Gefühle im Zu- 
sammenhang mit der Bewältigung bestimmter Aufgaben sowie das Lernen 
durch Feedback. Starke Schwankungen der Gefühle und affektive Syndrome 
(z.B. Depression) sind Ausdruck von Affektregulationsproblemen. Wenn die 
elterlichen Gefühle gegenüber dem Kind stark schwanken (z. B. zwischen eu- 
phorisch-begeistert und desinteressiert-abweisend), insgesamt eine erhöhte 
Reizbarkeit besteht (z. B. Wutausbrüche bei nichtigen Anlässen, geringe Frust- 
rationstoleranz) erhöht sich die Gefahr von kindeswohlgefährdenden Verhal- 
tensweisen, etwa in Form der Kindesmisshandlung oder Kindesvernachlässi- 
gung (Conley et al. 2004). Beeinträchtigte emotionale Regulation hat u. U. auch 
Folgen für Entscheidungsprozesse (decision making). Eltern mit emotionalen 
Regulationsstörungen treffen ihre Entscheidungen häufig impulsiv, aus ihrer 
momentanen Befindlichkeit heraus, ohne etwaige kurz- und längerfristige Kon- 
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sequenzen oder mögliche Alternativen ausreichend abzuwägen (Rodriguez 
2010). Dies kann zu einem inkonsistenten, planlosen Erziehungsverhalten bei- 
tragen. 


Soziale Regulation 


Soziale Regulationsprozesse beziehen sich zum einen auf das Bewusstsein für 
die eigene Person (self-awareness). Für Eltern relevant ist vor allem ein ange- 
messenes Bewusstsein für die eigenen Kompetenzen und Grenzen. Dieses ist 
z. B. Voraussetzung dafür, den eigenen Hilfebedarf zu erkennen und um Unter- 
stützung zu bitten, oder die Bereitschaft zu entwickeln, angebotene Hilfe anzu- 
nehmen. Der andere Aspekt der sozialen Regulation bezieht sich auf das Be- 
wusstsein für Andere. Bei Elternschaft ist dabei die Fähigkeit, sich in das Kind, 
seine Bedürfnisse, Gefühle und Befindlichkeiten, hineinzuversetzen, zentral. 
Die Notwendigkeit, gedanklich die Perspektive des Kindes zu übernehmen, ist 
der elterlichen Rolle in hohem Maße inhärent. Sie ergibt sich aus der Verant- 
wortung für das Kind im Zusammenhang mit der hierarchischen Rollenvertei- 
lung in der Eltern-Kind-Beziehung. Insbesondere im Umgang mit sehr kleinen 
Kindern (die noch nicht sagen können, was sie denken und möchten) müssen 
Eltern unter den Bedingungen von Intransparenz eine passende „theory of 
mind“ entwickeln. Gelingt ihnen dies nicht, werden u. U. Signale des Kindes 
übersehen oder Verhaltensweisen fehlgedeutet (Dadds et al. 2003; Azar & 
Weinzierl 2005; McElroy & Rodriguez 2008). 

Insgesamt ist zu beachten, dass die einzelnen exekutiven Prozesse nicht iso- 
liert voneinander funktionieren und auch nicht disjunkt sind. An der Entste- 
hung eines ungünstigen Verhaltens in einer bestimmten Situation können meh- 
rere exekutive Probleme beteiligt sein. Außerdem kann dieselbe Auffälligkeit im 
elterlichen Verhalten auf unterschiedliche exekutive Probleme zurückgehen. 


3.5 Zusammenfassende Einschätzung kognitiver Anforderungen 
bei Elternschaft 


Wie dargestellt, können die Komplexität des Handlungsfeldes Elternschaft und 
die sich daraus begründenden kognitiven Anforderungen an Eltern auf ver- 
schiedenen Ebenen analysiert werden. Auf einer ersten Ebene ergeben sich 
kognitive Anforderungen aus den Merkmalen komplexer Systeme (Komplexi- 
tät, Vernetztheit, Eigendynamik, Intransparenz, Polytelie) im Zusammenhang 
mit der Langfristigkeit und Dauerhaftigkeit der Beanspruchung. Auf einer 
zweiten Ebene können kognitive Anforderungen im Rahmen der sozial-kogni- 
tiven Informationsverarbeitung in konkreten Erziehungssituationen betrachtet 
werden. 
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Es ist zusammenfassend festzustellen, dass die kognitiven Anforderungen 
bei Elternschaft sehr hoch sind. Wir behaupten, dass sie in ihrer Gesamtheit 
höher sind als in anderen für das Erwachsenenleben typischen Lebensberei- 
chen. Beispielsweise sind die Variabilität der Anforderungen und ihr ständiger 
Neuigkeitsgehalt größer als in anderen Bereichen. Bei vielen beruflichen Tätig- 
keiten oder in Bezug auf selbstständiges Wohnen ist z. B. eine starke kognitive 
Entlastung durch Ausbildung von Routinen, durch Einarbeitung und Gewöh- 
nung möglich. Bei Elternschaft ist dies weniger der Fall. Kognitive Beanspru- 
chung nimmt sogar im Zusammenhang mit der sich ausdifferenzierenden 
kindlichen Entwicklung eher zu. Auch die „Halbwertzeit“ von Kompetenzen ist 
bei Elternschaft im Vergleich zu anderen Lebensbereichen oft sehr kurz. Das 
gilt sowohl für Wissen als auch für Skills, die z. B. aufgrund der Eigendynamik 
ständig zu aktualisieren sind. Zu beachten ist auch, dass ein gewisser Standard 
in Bezug auf die Qualität elterlichen Verhaltens nicht unterschritten werden 
kann. Anforderungen im Bereich Elternschaft können nicht beliebig an die 
Kompetenzen der Person angepasst werden, wie es z. B. im beruflichen Sektor, 
etwa innerhalb des supported employment, möglich ist. Die Orientierung am 
Kindeswohl bleibt oberstes Gebot. 

Diese Merkmale des Handlungsfeldes und die sich daraus ableitenden kog- 
nitiven Herausforderungen gelten für alle Eltern. Elternschaft bei Personen mit 
ID unterscheidet sich diesbezüglich nicht von Elternschaft bei anderen Perso- 
nen. Deshalb bezog sich die bisherige Analyse hinsichtlich der beiden genann- 
ten Ebenen auf das Handlungsfeld Elternschaft insgesamt und nicht speziell auf 
Eltern mit ID. Entsprechend der Zielstellung dieses Artikels, kehren wir nun 
aber zur Gruppe der Eltern mit ID zurück. 


4 Implikationen für Elternschaft bei intellektueller Beeinträchtigung 


Ohne den Anspruch auf Vollständigkeit zu erheben, werden zunächst die iden- 
tifizierten notwendigen kognitiven Kompetenzen bei Elternschaft in Beziehung 
gesetzt zu den entsprechenden Möglichkeiten von Personen mit ID. Daran 
schließen sich eine Einordnung der Befunde und Überlegungen zu Handlungs- 
strategien in Bezug auf Eltern mit ID an. 


4.1 Abgleich kognitiver Kompetenzen von intellektuell 
beeinträchtigten Personen mit kognitiven Anforderungen 
im Handlungsfeld Elternschaft 


Eine Fülle von Befunden (mehr für Kinder, aber auch für Erwachsene) zeigt, 
dass Personen mit ID im Vergleich zu Personen ohne ID in den für Elternschaft 
relevanten kognitiven Kompetenzen besondere Schwierigkeiten aufweisen. Das 
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gilt einerseits für die Aufnahme, Verarbeitung und Speicherung von Wissen 
und die dabei involvierten Prozesse und Fähigkeiten, wie etwa Aufmerksam- 
keit, Informationsverarbeitungsgeschwindigkeit und Strategiegebrauch (vgl. 
z. B. Bray et al. 1997; Tomporowski & Tinsley 1997; Nettelbeck & Wilson 1997; 
Lifshitz et al. 2016). Schwierigkeiten sind andererseits auch fiir sozial-kognitive 
Informationsverarbeitungsprozesse und die diese steuernden exekutiven Funk- 
tionen belegt (z.B. Caretti et al. 2010; Danielsson et al. 2010; Bexkens et al. 
2014; Willner et al. 2010). Danielson et al. (2010) untersuchten beispielsweise 
exekutive Funktionen bei Erwachsenen mit ID im Längsschnitt und identifi- 
zierten besonders Probleme im Zusammenhang mit Arbeitsgeschwindigkeit, 
Arbeitsgedächtnis und Shifting, jeweils im Vergleich zu einer Kontrollgruppe 
ohne ID. Bexkens et al. (2014) untersuchten speziell die Fähigkeiten zur Inhibi- 
tion bei Individuen mit ID und bestätigten entsprechende Defizite für diese 
Personengruppe. Auch syndromspezifische Profilunterschiede bezüglich exe- 
kutiver Funktionen bei ID verschiedener Ätiologie wurden untersucht (z. B. 
Costanzo et al. 2013). 

Im Feld Elternschaft wurden exekutive Funktionen der Eltern sowohl im 
Zusammenhang mit kindlichen Verhaltensstörungen (z. B. McElroy & Rodri- 
guez 2008), Unterstützung von schulischem Lernen (z.B. Wilson & Gross 
2018) als auch im Zusammenhang mit Kindesmisshandlung, Vernachlässigung 
und Unfällen (Azar & Weinzierl 2005; Milner 2003; Azar et al. 2012) unter- 
sucht. Dabei wurden z. B. emotionale und soziale Regulationskompetenzen der 
Eltern (v.a. mangelhafte Empathie- und Perspektivübernahmefähigkeit, ge- 
ringe Frustrationstoleranz) als Risikofaktoren für Kindesmisshandlung und 
unangemessenes Erziehungsverhalten identifiziert (McElroy & Rodriquez 
2008). Azar et al. (2012) berichten Zusammenhänge zwischen geringen elterli- 
chen Fähigkeiten der sozial-kognitiven Informationsverarbeitung und Anzei- 
chen von Kindesvernachlässigung (gemessen z. B. in Form geringer kognitiver 
Stimulation und mangelhafter Hygiene). Alle diese Befunde zu exekutiven 
Funktionen von Eltern resp. im Handlungsfeld Elternschaft beziehen sich nicht 
speziell auf Eltern mit ID. Zum Teil wird allerdings auf eine Überrepräsentation 
von Müttern mit geringem IQ in den betrachteten Problemfeldern, insbeson- 
dere bei Verfahren zum Kinderschutz, verwiesen (z. B. Azar et al. 2012). 

Die Befundlage zu kognitiven Kompetenzen bei Personen mit ID erstaunt 
nicht. Schwierigkeiten in Bezug auf kognitive Kompetenzen sind ja zentrales 
Definitionskriterium für ID und damit konstituierendes Merkmal dieser Perso- 
nengruppe. Und: die für Elternschaft benötigten kognitiven Kompetenzen sind 
keine grundsätzlich anderen, als jene, die auch in anderen Bereichen für die 
Lebensbewältigung benötigt werden. Es stellt sich nun die Frage nach der Be- 
deutung dieser Befunde speziell in Bezug auf Elternschaft bei Personen mit ID. 
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4.2  Handlungsfeldspezifische Einordnung 


Die Diskrepanzen zwischen kognitiven Möglichkeiten von Personen mit ID 
und kognitiven Anforderungen an Eltern scheinen erheblich zu sein und sugge- 
rieren unausweichliche Probleme von Personen mit ID bei Elternschaft. Es sind 
allerdings Relativierungen in dreierlei Hinsicht notwendig. 

Erstens stellen kognitive Kompetenzen nur einen Einflussfaktor unter meh- 
reren auf elterliche Performanz dar. Prognosen für das Gelingen von Eltern- 
schaft sind deshalb keinesfalls nur aus einem Faktor (in diesem Fall den kogni- 
tiven Kompetenzen) ableitbar. Wie in anderen multifaktoriell beeinflussten 
Bereichen, können auch bei Elternschaft bestimmte (kognitiv bedingte) Limita- 
tionen durch andere günstige Einflussfaktoren, wie z. B. eine stabile Partner- 
schaft und ein unterstützendes Umfeld kompensiert werden (Wilson et al. 
2014). 

Zweitens handelt es sich bei den berichteten Befunden um Ergebnisse für 
Gruppen. Von ihnen kann nicht auf die Kompetenzen jeder Person mit ID 
resp. eines bestimmten Elternteils mit ID geschlossen werden. Für den konkre- 
ten Fall ist eine Analyse der individuellen Kompetenzen und Grenzen notwen- 
dig (siehe unten). 

Drittens sind Probleme mit kognitiven Anforderungen bei Elternschaft kei- 
neswegs nur auf die Gruppe der Eltern mit ID beschränkt. Zum Beispiel kom- 
men Fehleinschätzungen kindlicher Kompetenzen (ein Aspekt der Wissensba- 
sis) häufig vor. Eltern neigen allgemein dazu, motorische Fähigkeiten ihrer 
Kinder zu unterschätzen, aber sicherheits- und gesundheitsrelevante Fähigkei- 
ten der Kinder zu überschätzen (Azar & Weinzierl 2005). 

Trotz dieser dreifachen Relativierung bleibt allerdings folgende Evidenz: Die 
Befunde zu kognitiven Kompetenzen von Personen mit ID im Vergleich zu 
kognitiven Anforderungen bei Elternschaft verweisen auf eine erhöhte Wahr- 
scheinlichkeit kognitiv bedingter Probleme bei Eltern mit ID im Vergleich zu 
Eltern ohne ID hinsichtlich der Erfüllung elterlicher Rechte und Pflichten. 


4.3 Implikationen für Handlungsstrategien 


Die Analyse kognitiver Anforderungen sowie benötigter kognitiver Kompeten- 
zen bei Elternschaft soll letztlich Eltern mit Schwierigkeiten zu Nutzen sein. 
Verhalten in Situationen kann auf dieser Basis genauer evaluiert werden, spezi- 
fische Kompetenzstörungen oder Kompetenzdefizite können erkannt und 
Strategien zur Unterstützung können konkreter konzipiert werden. Wenn 
Fachpersonen ein Bewusstsein dafür entwickeln, welche Probleme (in Bezug 
auf Wissen, Informationsverarbeitung, exekutive Funktionen etc.) zu welchem 
Verhalten führen können, ist es in einem ersten Schritt möglich, individuelle 
Fähigkeitsprofile zu erkennen. Bei einer Mutter, die auf den ersten Blick als 
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komplett überfordert erscheint und selbst tägliche Routinen in der Versorgung 
des Kindes nicht zuverlässig beherrscht, könnten sich z. B. deutliche Schwierig- 
keiten in Bezug auf Monitoring und task management zeigen, gleichzeitig aber 
beispielsweise ein ausgeprägtes Bewusstsein für die eigenen Schwächen (hohe 
self-awarness), sodass sie selbstständig Hilfe angefordert hat. In einem zweiten 
Schritt sind dann auf die individuellen Fähigkeitsstrukturen abzustimmende 
Unterstützungsangebote zu konzipieren. In dem genannten Fall könnten diese 
z.B. darauf bauen, dass die Mutter vermutlich eine gute Compliance in der 
Interaktion mit Hilfepersonen zeigen wird. 

Ein solches, auf einer Feinanalyse basierendes Vorgehen wird Eltern (mit 
und ohne ID) besser gerecht, als die Feststellung eines globalen Mangels an 
elterlicher Kompetenz. 

Wenn bei einer solchen Feinanalyse eine unzureichende Passung von elter- 
lichen Kompetenzen und Anforderungen an elterliches Verhalten festgestellt 
wird, ist folgendes zu beachten. Die Standards des good enough parenting sind 
nicht verhandelbar. Bereichsspezifische Anforderungen können nicht an die 
individuellen Möglichkeiten des Elters angepasst werden. Passung ist nur her- 
zustellen über den Ausgleich / die Anpassung elterlicher Kompetenzen an die 
(feststehenden) Anforderungen. Dies ist entweder über den gezielten Aufbau 
von Kompetenzen der Eltern selbst oder über soziale Unterstützung von außen 
möglich. Wir plädieren dafür, den Erwerb eigener (kognitiver) Kompetenzen 
der Eltern nicht zu vernachlässigen, auch nicht bei Eltern mit ID. Der Ausbau 
eigener Kompetenzen stärkt die Autonomie. Er sollte sich auch positiv auf die 
langfristig aufrecht zu erhaltende Motivation der Eltern auswirken. 
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Kinderwunsch von jungen Erwachsenen 
mit intellektueller Beeinträchtigung 


Dagmar Orthmann Bless 


Zusammenfassung 


Der Kinderwunsch gilt heute als eine von individuellen Werthaltungen ge- 
prägte Option, die u. a. von gesellschaftlichen und persönlichen Rahmenbedin- 
gungen beeinflusst wird. 

Mittels Leitfadeninterviews in Einzelsituationen wurden 49 kinderlose Er- 
wachsene mit intellektueller Beeinträchtigung (ID) zwischen 18 und 45 Jahren 
zu ihrem aktuellen Kinderwunsch und den diesbezüglichen Motiven befragt. 

63,3% der Befragten wünschen sich Kinder, 24,5 % sind aktuell unent- 
schlossen und 12,2 % haben keinen Kinderwunsch. Von den 18-29-Jährigen 
wünschen sich mehr Personen Kinder als von den über 30-Jährigen, ebenso wie 
Personen in Partnerschaft häufiger einen Kinderwunsch äußern als Personen 
ohne Partnerschaft. Hinsichtlich der Motive für eigene Kinder überwiegen 
psychologische Nutzenerwartungen, wie z. B. Liebe zu geben und zu bekom- 
men, eine Aufgabe zu erfüllen und Verantwortung übernehmen zu können. 

Unter Einbezug von Befunden anderer Studien ist zu konstatieren, dass sich 
die Aspirationen der hier Befragten nur wenig von jenen von Personen ohne 
Beeinträchtigung unterscheiden. 


1  Familiengründung - von der normativen Selbstverständlichkeit 
zur individuellen Entscheidung 


Familiengründung ist eines der zentralen, die weitere Biografie maßgeblich 
prägenden Themen im jungen Erwachsenenalter. Kinder zu bekommen galt 
dabei bis in die 1960er Jahre als normative Selbstverständlichkeit. Seither wurde 
das generative Verhalten mehr und mehr zu einem Feld individueller Reflek- 
tionen und bewusst-absichtsvoller Entscheidungen (Gloger-Tippelt, Gomille & 
Grimming 1993; Borchardt & Stöbel-Richter 2004; Ruckdeschel 2007). Kinder 
zu bekommen oder nicht wurde zunehmend als eine persönliche, mehr oder 
weniger rationale Kosten-Nutzen-Abwägung betrachtet. In der sich herausbil- 
denden Forschung zum Kinderwunsch (im angloamerikanischen Sprachraum: 
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fertility intentions, parenting aspirations u. a.) schlug sich das in diversen Mo- 
dellen nieder, wie z.B. dem Value-of-Children-Ansatz (Hofman & Hofman 
1973; Nauck 2001), der verschiedene Nutzendimensionen des Kinderhabens 
unterscheidet. Empirisch zeigt sich die aktuell vorherrschende Bedeutung 
psychologischer (emotionaler) Nutzendimensionen der Elternschaft, wie etwa 
Identitätsstiftung, Bereicherung sowie Entfaltung eigener Fähigkeiten und 
Kompetenzen durch die bzw. in der Elternrolle oder die emotionale Befriedi- 
gung durch wechselseitige Liebe, Nähe und Bindung. Ökonomische und sozial- 
normative Nutzenerwartungen sind demgegenüber weniger bedeutsam. Der 
hohe emotionale Nutzen von Kindern kann in Konflikt stehen mit anderen, als 
persönlich bedeutsam erlebten Werten, wie etwa jenen nach zeitlichen und 
finanziellen Freiheiten. 

Der Kinderwunsch gilt heute als situative, motivationale Momentaufnahme 
mit nur begrenzter Prognostizität für das tatsächliche generative Verhalten. Ob 
sich jemand zu einem bestimmten Zeitpunkt Kinder wünscht, hängt offenbar 
sowohl von einer grundsätzlichen Disposition, Kinder bekommen zu wollen, 
ab, als auch davon, wie die Bedingungen der Realisierung beurteilt werden (z. B. 
Ruckdeschel 2004). Der Kinderwunsch wird auch nicht als biografische Kon- 
stante aufgefasst, sondern formt sich je nach aktueller Lebenssituation (stärker) 
aus oder wird auch wieder aufgegeben (z. B. Carl 2002). 

Der individuelle Kinderwunsch wird von zahlreichen Faktoren beeinflusst. 
Dazu gehören gesellschaftliche Rahmenbedingungen (z. B. Normen und Werte, 
strukturelle Voraussetzungen für die Vereinbarkeit von Familie und Erwerbs- 
arbeit), sozio-demografische Merkmale (v.a. Alter, Bildung, ökonomische 
Situation), Merkmale der Partnerschaft und des persönlichen sozialen Umfel- 
des sowie individuelle Werthaltungen und Orientierungen. Wie verschiedene 
Studien zeigen, erhöhen partnerschaftliche Lebensformen die Wahrscheinlich- 
keit eines Kinderwunsches. Im Gesamt der Einflussfaktoren auf den individu- 
ellen Kinderwunsch scheint den individuellen Werthaltungen und Orientie- 
rungen eine besondere Bedeutung zuzukommen. So zeigt beispielsweise die 
Befragung einer großen, repräsentativen Stichprobe von 20-45-jährigen Kin- 
derlosen, dass die persönliche Wertschätzung von Familie und Partnerschaft 
über alle Alterskohorten hinweg den stärksten Einfluss darauf hat, ob sich Kin- 
derlose Kinder wünschen oder nicht (Ruckdeschel 2007). 

Im aktuellen gesellschaftlichen und fachwissenschaftlichen Diskurs zu gene- 
rativen Fragen spielt Kinderlosigkeit eine wichtige Rolle. Untersucht werden 
z. B. Faktoren, die den zunehmenden Anteil kinderlos bleibender Frauen bzw. 
Paare zu erklären und zu beeinflussen vermögen. Im Zusammenhang mit be- 
wusster Kinderlosigkeit werden diesbezügliche individuelle Motive und Wert- 
haltungen untersucht, ebenso wie strukturelle und normative Rahmenbedin- 
gungen. Im Bereich ungewollter Kinderlosigkeit geht es z. B. um medizinische 
und psychosoziale Interventionen bei Infertilität. 
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2 Kinderwunsch bei Personen mit kognitiver Beeinträchtigung 


In Bezug auf Personen mit intellektueller Beeinträchtigung stehen im Diskurs 
um generative Fragen völlig andere Themen im Zentrum. Für diesen Personen- 
kreis galt es lange Zeit als normative Selbstverständlichkeit, keine Kinder zu 
bekommen. Das Recht auf freie Entfaltung der Persönlichkeit auch im Bereich 
der privaten Lebensformen hat erst in jüngster Zeit eine Stärkung erfahren. Die 
„neue Situation“ spiegelt sich in Auseinandersetzungen mit ethischen und 
rechtlichen Fragen, der Diskussion sexualpädagogischer Konzepte und auch in 
der Konzipierung und Evaluation möglicher Unterstützungssysteme wider 
(z. B. Orthmann Bless 2015; Stoffelen, Herps, Buntinx, Schaafsma, Kok & Curfs 
2017; Orthmann Bless & Hellfritz 2016). 

Die empirische Forschung zu generativen Fragen bei Menschen mit kogni- 
tiver Beeinträchtigung ist durch Untersuchungen diesbezüglicher Einstellungen 
bestimmter Personengruppen dominiert. Befragt werden vornehmlich Profes- 
sionelle aus den Bereichen Pädagogik, Sozialarbeit oder Medizin sowie Eltern, 
und zwar zu ihren Meinungen und Ansichten bezüglich Sexualität, Partner- 
schaft und Elternschaft von Personen mit kognitiver Beeinträchtigung. Wenn- 
gleich die Fachpersonen und Eltern den beeinträchtigten jungen Menschen 
mehrheitlich das Recht auf sexuelle Aktivität, intime partnerschaftliche Bin- 
dungen und Familienplanung zugestehen, sind die Einstellungen doch durch 
Besorgnis, Vorurteile und Regulierungsabsichten geprägt (Bernert & Ogletree 
2013; Evans, McGuire, Healy & Carley 2009; Garbutt 2008; Pixa-Kettner & 
Bargfrede 2008). Im Vergleich zu anderen Personengruppen werden jungen 
Menschen mit intellektueller Beeinträchtigung deutlich weniger Freiheiten in 
Bezug auf die Gestaltung privater Lebensformen im Erwachsenenalter zuge- 
standen. Innerhalb des Themenfeldes sind die Einstellungen von Fachpersonen 
und Eltern zudem deutlich negativer bezüglich Kinderwunsch resp. Eltern- 
schaft als bezüglich anderer Aspekte, wie etwa sexueller Aktivität, Partnerschaft 
und Heirat, ausgeprägt (Jones, Binger, McKenzie, Ramcharan & Nankervis 
2010; Gilmor & Malcolm 2014; Cuskelly & Bryde 2009; Hoglund, Lindgren & 
Larsson 2013). Beispielsweise befragten Rauh, Bahre und Götze (2013) Eltern 
von Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit Down Syndrom zu Sexualität, 
Heirat und Kinderwunsch. Alle Eltern gestanden ihren Söhnen und Töchtern 
Partnerschaften sowie sexuelle Aktivität zu. Auch Heiratswünschen ihrer er- 
wachsenen Kinder stimmten alle Eltern - zum Teil unter Vorbehalten - zu. Im 
Unterschied dazu befürworteten nur 13% der Eltern eine mögliche Eltern- 
schaft, 56,7 % knüpften eine Befürwortung an zu prüfende Umstände und 30 % 
der Befragten lehnten eine Elternschaft ihrer beeinträchtigten, erwachsenen 
Kinder klar ab. 

In der Diskussion zur Gestaltung privater Lebensformen und dabei insbe- 
sondere zum Kinderwunsch, kommen junge Menschen mit intellektueller Be- 
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einträchtigung selbst kaum zu Wort. Die wenigen Untersuchungen, in denen 
die Betroffenen direkt befragt werden, zeigen, dass auch diese Personen sehr 
gut in der Lage sind, individuelle Befindlichkeiten und Wünsche der Lebens- 
gestaltung im familiären Bereich zu artikulieren (Azzopardi-Lane & Callus 
2014; Mattila 2017; Phillips, Goodwin, Johnson & Campbell 2017). Die Be- 
deutung privater, intimer Beziehungen als Quelle des Wohlbefindens und der 
Zufriedenheit wird von Personen mit und ohne Beeinträchtigung offensichtlich 
sehr ähnlich erlebt (Shandra, Hogan & Short 2014; Healy, McGuire, Evans & 
Carley 2009). Erwachsene mit Beeinträchtigung, die in Institutionen leben, 
erfahren Fachpersonen eher als kontrollierend denn als unterstützend in Bezug 
auf die Gestaltung privater Beziehungen (Healy, McGuire, Evans & Carley 
2009). 

Bezüglich des Kinderwunsches lässt sich aus den wenigen empirischen Da- 
ten vermuten, dass viele Jugendliche und junge Erwachsene mit kognitiver 
Beeinträchtigung einen Kinderwunsch haben (Rauh, Bahre & Götze 2013; 
Healy, McGuire, Evans & Carley 2009). Im Vergleich zu Personen ohne Behin- 
derung könnte der Kinderwunsch etwas seltener vorhanden sein (ebenda). Es 
gibt auch Hinweise, dass bei Personen mit Beeinträchtigung im Vergleich zu 
Personen ohne Beeinträchtigung eine höhere Unsicherheit bezüglich der tat- 
sächlichen Realisierbarkeit des Kinderwunsches besteht (Shandra, Hogan & 
Short 2014; Bloom, Mosher, Alhusen, Lantos & Hughes 2017). Kinderwunsch- 
motive von Personen mit intellektuellen Beeinträchtigungen wurden bisher 
kaum empirisch untersucht. Es gibt erste Hinweise, dass auch bei diesem Per- 
sonenkreis die psychologischen Nutzenerwartungen im Vordergrund stehen 
(Phillips, Goodwin, Johnson & Campbell 2017). 


3 Fragestellungen 


Ziel der vorliegenden Studie ist es, die individuellen Aspirationen junger Er- 
wachsener mit intellektueller Beeinträchtigung zu ihrem aktuellen Kinder- 
wunsch zu untersuchen. Folgende Fragestellungen sollen beantwortet werden: 


1. Wie ist der Kinderwunsch bei kinderlosen Erwachsenen mit intellektueller 
Beeinträchtigung ausgeprägt? 

2. Mit welchen Motiven werden die individuellen Präferenzen in Verbindung 
gebracht? 
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4  Untersuchungsmethode 


Gesucht wurde eine Stichprobe von Erwachsenen mit kognitiver Beeinträchti- 
gung im reproduktionsfähigen Alter. Die zu Befragenden sollten bisher kin- 
derlos sein und über eine recht gute mündliche Ausdrucksfähigkeit verfügen. 
Für den Zugang zu einer Stichprobe mit den genannten Merkmalen boten sich 
Wohnschulen an. Diese Einrichtungen der Erwachsenenbildung bieten Perso- 
nen mit kognitiven Beeinträchtigungen ab 18 Jahren eine zeitlich befristete 
Wohn- und Lerngelegenheit zur Vorbereitung auf eine selbstständige(re) Le- 
bensform (www.wohnschulen.ch). Die Auseinandersetzung mit der individu- 
ellen Lebensperspektive steht zudem konzeptionell im Mittelpunkt dieser Maß- 
nahme. 

Die Methode der Datenerhebung sollte einen direkten und adressatenge- 
rechten Zugang zur Stichprobe ermöglichen und den Respondenten Gelegen- 
heit zu freier Stellungnahme und Explikation der persönlichen Sicht bieten. Ein 
Leitfadeninterview kann diese Anforderungen gut erfüllen. Die Einzelinter- 
views wurden in der natürlichen Lebenswelt der Befragten, in ungestörter, die 
Anonymität sicherstellenden räumlichen Situation ohne Anwesenheit Dritter 
durchgeführt. Die fachliche Qualifizierung der Interviewerin, die Verwendung 
einer klaren, einfachen Sprache sowie die ikonische Unterstützung der Leitfra- 
gen waren qualitätssichernde Maßnahmen (vgl. Tasse, Schalock, Thompson & 
Wehmeyer 2005). 

Das mündlich erhobene Datenmaterial wurde wörtlich transkribiert. So- 
dann erfolgte in Anlehnung an Lamnek (2005) und mittels des Analysepro- 
gramms MAXQDA 11 eine schrittweise, zusammenfassende Inhaltsanalyse 
direkt am Material. 


5 Ergebnisse! 


5.1 Stichprobe 


Es wurden insgesamt 49 Erwachsene befragt. Das entspricht 74 % aller Perso- 
nen, die zum Untersuchungszeitpunkt in der deutschsprachigen Schweiz in 
Wohnschulen lebten. Die Stichprobe setzte sich aus 23 Frauen und 26 Männern 
zusammen. Die Befragten waren zwischen 18 und 45 Jahren alt, das Durch- 
schnittsalter betrug 25;6 Jahre. Alle Befragten waren kinderlos und die Frauen 
waren bisher - soweit bekannt - auch noch nie schwanger. 25 Personen lebten 
in einer partnerschaftlichen Situation, 24 Personen hatten aktuell keine Partne- 


1 Ein Teil der Ergebnisse wurde publiziert bei Orthmann Bless 2019. 
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rin bzw. keinen Partner. In der Stichprobe befanden sich drei Paare, wobei diese 
sechs Personen, so wie alle anderen auch, einzeln befragt wurden. 


5.2 Kinderwunsch 
5.2.1 Einordnung in den Kontext 


Alle Befragten zeigten sich grundsätzlich aufgeschlossen und äußerten sich 
bereitwillig. Auf die offene Einstiegsfrage zu Zukunftsvorstellungen entfalteten 
die Respondenten spontan Antizipationen, die meist ihren Ausgangspunkt 
beim Lebensbereich Wohnen nahmen. 


16MP21?: «Wenn ich dann alles hinter mir habe mit dieser Wohnschule, dann werd 
ich mir zuerst einmal eine Wohnung suchen. Dann werde ich mich zuerst ein wenig 
einleben in dieser Wohnung, und dann werd ich mir dann mal einmal im Leben mal 
14 Tage Ferien einziehen. Mal ein wenig abschalten von dem Getümmel. Fortge- 
hen, ein bisschen ans Meer. ... Dann möchte ich dann mal das Autobillet machen. 
Denn ja, einmal dann im späteren Leben, dann auch mal eigene Kinder haben.» 


Vier Personen thematisieren direkt zu Interviewbeginn ihren Kinderwunsch, 
die anderen sprechen im weiteren Gesprächsverlauf auf ein konkreteres The- 
menangebot hin über eine mögliche Elternschaft. Bei manchen Personen wird 
deutlich, dass die Thematik Kinderwunsch in ihrem aktuellen Lebensalltag 
präsent ist, dass darüber nachgedacht und mit verschiedenen Personen (er- 
wähnt werden Partner / Partnerin, Eltern und Fachpersonen) bereits diskutiert 
wurde. Andere hingegen wirken von der Frage nach einem Kinderwunsch eher 
überrascht und / oder geben an, sich damit bisher noch kaum auseinanderge- 
setzt zu haben. 

In vielen Interviews wird deutlich, dass die Befragten sich darüber bewusst 
sind, verschiedene Optionen der Lebensgestaltung zu haben und individuelle 
Entscheidungen treffen zu können. 

Alle Befragten äußern Wünsche oder Absichten in der Ich-Form, und viele 
argumentieren für diese unter Einbezug ihrer persönlichen Situation. 


9MP23: «Also ich sag ja. Was andere sagen, das müssen die anderen wissen. Ich 
sage ja, also Kinder ... Ich sage, ich möchte schon gerne Kinder haben, wann weiß 
ich noch nicht.» 


2 Der individuelle Code für die Befragten setzt sich wie folgt zusammen: Nummer des Inter- 
views - Geschlecht - partnerschaftliche Situation - Alter. Hier: Interview 16, Proband 
männlich, in Partnerschaft, 21 Jahre alt. 
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5.2.2 Kinderwunsch nach ausgewählten Stichprobenmerkmalen 


Die Analyse des Kinderwunsches in der Gesamtstichprobe und unterteilt nach 
ausgewählten Stichprobenmerkmalen ergab folgende Resultate (Tab. 1). 


Tab. 1: Kinderwunsch in der Gesamtstichprobe (N = 49) und nach ausgewählten Stich- 
probenmerkmalen 


Kinderwunsch 
Probanden Unklar / 
a Nein 
J unentschieden 
Stichprobe insgesamt 31 12 6 
Frauen 15 6 2 
Männer 16 6 4 
Alterskohorten 
18 bis 29 Jahre 27 8 4 
30 bis 45 Jahre 4 4 2 
Partnerschaftliche Situation 
Mit Partnerin / Partner 18 5 2 
Ohne Partnerin / Partner 13 


31 der 49 Befragten (63,3 %) äußern einen Kinderwunsch. Sie tun dies auf un- 
terschiedliche Weise, von klar und vehement bis hin zu zögerlich und abwä- 
gend. 


39MKP27: «Ich möchte Kinder unbedingt» 


1MKP29: Je nachdem schon mal, ja» 


12 Personen (24,5 %) möchten keine Kinder. Die Ablehnung wird oft kurz und 
prägnant formuliert. 


AWKP25: «Ich möchte keine Kinder haben. Nein.» 


Bei den verbleibenden sechs Personen (12,2 %) ist keine eindeutige Zuordnung 
möglich. Darunter sind z. B. drei Befragte, die sich noch kaum Gedanken dazu 
gemacht haben. 


24WKP21: «Das hab ich mir gar noch nicht überlegt so. Das ist noch so weit weg.» 


Bei der Verbreitung des Kinderwunsches gibt es kaum Geschlechtsunter- 
schiede. 15 der 23 Frauen und 16 der 26 Männer wünschen sich Kinder. Hinge- 
gen scheint der Kinderwunsch je nach partnerschaftlicher Situation unter- 
schiedlich ausgeprägt zu sein. 18 von 25 Personen, die aktuell in einer Partner- 
schaft leben, wünschen sich Kinder. Aber nur 13 von den 24 Personen, die 
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derzeit keine Partnerschaft haben, äußern einen Kinderwunsch (Tab. 1). Auch 
zwischen den Alterskohorten’ gibt es Unterschiede. In der Kohorte der 18- bis 
29-Jährigen wünschen sich 27 von 39 Personen ein Kind. In der Kohorte der 
über 30-Jährigen sind es nur noch 4 von 10 Personen. 


5.2.3 Gewünschte Kinderzahl 


Die meisten Frauen und Männer mit Kinderwunsch äußern sich (auf Nach- 
frage) auch zur gewünschten Kinderzahl. Von jenen, die konkrete Angaben 
machen, nennen die meisten eine Präferenz für ein bis zwei Kinder. Teilweise 
wird das auch begründet. 


47MKP21: «Ein bis zwei Kinder. ... Ja. Ich glaube, die meisten Familien haben so 
viele. ... Und Kinder kosten auch. Musst auch aufs Budget schauen. Kinder sind 
nicht gerade billig zum Aufziehen.» 


Hohe Kinderzahlen, d.h. mehr als drei Kinder, wurden von verschiedenen 
Befragten mit oder ohne Begründung klar abgelehnt. 


17WP27: «Maximum zwei, nicht mehr. Weil, wenn man fünf Kinder hat, muss man 
immer irgendwie schauen, der will eines, der will das, der jenes. Das ist einfach ein 
größerer Zeitaufwand. Also mit zwei, doch doch, das wäre machbar (lacht).» 


5.2.4 Realisierung des Kinderwunsches 


Hinsichtlich einer möglichen Realisierung des Kinderwunsches können einer- 
seits Antizipationen zu bestimmten Kriterien bzw. Voraussetzungen betrachtet 
werden, andererseits kann über die grundsätzliche Realisierbarkeit des persön- 
lichen Kinderwunsches reflektiert werden. 

Den passenden Zeitpunkt, um ein Kind zu bekommen, verorten die Be- 
fragten sowohl an ihrem Lebensalter als auch an bestimmten Aspekten ihrer 
Lebenssituation. In Bezug auf das eigene Lebensalter fokussieren die meisten 
Befragten (N = 25) auf die Altersspanne zwischen 26 und 35 Jahren. Nur we- 
nige Personen antizipieren Elternschaft vor dem 26. Lebensjahr (N = 5) oder 
nach dem 35. Lebensjahr (N = 3). Des Weiteren wird die Umsetzung des Kin- 
derwunsches mit der partnerschaftlichen Situation in Verbindung gebracht. 
Dabei erklären mehrere Befragte, vor allem Männer, dass Elternwerden eine 
gemeinsame Entscheidung eines Paares sein muss. Zudem wird eine tragfähige 
Partnerschaft als Voraussetzung für das Elternwerden angesehen. 


3 Die zwei Alterskohorten wurden in Anlehnung an große Bevölkerungsbefragungen in der 
Schweiz gebildet. Der verwendete Cut entspricht dabei gleichzeitig in etwa dem aktuellen 
schweizerischen Durchschnittsalter bei der Geburt des ersten Kindes (z. B. BFS 2017). 
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28MKP22: «Mein Wunsch ist mal ein Kinderwunsch, aber eh, ob die Frau es auch 
will, das weiss ich nicht. ... Die Frau muss einverstanden sein.» 


14WKP19: «Wenn man nicht einen guten Partner hat, dann bringt’s auch nichts, 
Kinder zu haben.» 


Als weitere Kriterien für eine mögliche Realisierung des Kinderwunsches wer- 
den Aspekte der eigenen Persönlichkeitsentwicklung erläutert. Auch eine adä- 
quate Wohnsituation, ausreichende finanzielle Mittel sowie soziale Unterstüt- 
zung werden in einigen Fällen genannt. 


17WP27: «Eben einfach, wenn ich wirklich eine eigene Wohnung habe und mich als 
selbstständig beweisen kann. ... Ja, denn wenn du natürlich gar nichts kannst im 
Haushalt, ist es auch ein wenig doof und dann musst du noch gleichzeitig Kinder 
erziehen und so, das ist ... einfach zuerst für mich ein wenig selbstständig, so gut 
wie möglich. Und dann kann man weiterschauen.» 


In einigen Interviews wird deutlich, dass die Befragten Zweifel hegen, ob ihr 
Kinderwunsch realisiert werden wird. Diese Zweifel werden teilweise im Zu- 
sammenhang mit einer generell nur begrenzten Planbarkeit des eigenen Lebens 
geäußert. In anderen Fällen beziehen sich die Bedenken konkreter auf die per- 
sönliche Lebenssituation. 


1MKP29: «ja, aber eben, Zukunft kann man nicht planen.» 


8MP29: «ja, wenn's geht ... wenn’s geht, denke ich schon ja. Also ich denke, wenns 
da von der Unterstützung her geht von den Eltern her ... Aber ob’s dann wirklich 
mal in Erfüllung geht, das steht noch in den Sternen.» 


5.3 Kinderwunschmotive 


Es existiert keine einheitliche, empirisch belegte Systematik von Motiven für 
oder gegen Kinder. In Anlehnung an Vorschläge aus der Fachliteratur (z. B. 
Gloger-Tippelt et al. 1993; Brähler et al. 2001) erfolgt hier eine Unterscheidung 
in jeweils drei Kategorien, denen alle in den Interviews genannten Motive für 
oder gegen Kinder zugeordnet werden können. 
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5.3.1 Motive, die für eigene Kinder sprechen 


Tab. 2: Motive für Kinder (N = 39 Probanden, Mehrfachnennungen möglich) 


Kinder als biologischer und / oder sozialer Normalfall (N = 4 Probanden) 
- Reproduktiver Aspekt, Fortbestand der eigenen Person / Familie 
- Kinder zu haben ist selbstverständlich, normal 


Kinder als Quelle von Freude (intrinsischer Wert) (N = 17 Probanden) 
- (kleine) Kinder mögen, gernhaben 
- Spaß haben am Umgang mit Kindern 


Psychologische Nutzenerwartungen (N = 28 Probanden) 

- Eine Aufgabe haben 

- Jemanden lieben, Liebe geben, Bindung erfahren, nicht alleine sein 

- Etwas Neues erleben 

- Kinder als Möglichkeit, etwas zu unternehmen, sich zu beschäftigen 

- Das Aufwachsen des Kindes mitzuerleben ist bereichernd 

- Eigene Kompetenzen und Fähigkeiten entfalten: sich kümmern, Verantwortung übernehmen, 
einem Kind etwas beibringen, ein Kind versorgen 


39 der 49 Befragten äußern persönliche Motive, die für eigene Kinder sprechen. 
Eine erste Motivgruppe bilden Angaben, die Kinder als biologischen und / oder 
sozialen Normalfall darstellen (Tab. 2). Motive dieser Art werden von vier Per- 
sonen genannt. 


2WP25: «Also bei mir ist der Grund eigentlich: Wieso gibt’s Frau und Mann? Zum 
Kinderkriegen.» 


Eine zweite Motivgruppe bilden Äußerungen zum intrinsischen Wert von Kin- 
dern. Diese Motive messen dem emotionalen Verhältnis zu Kindern an sich 
und der daraus resultierenden Freude an Kindern eine hohe Bedeutung bei. Sie 
spielen für 17 Befragte eine Rolle. 


28MKP22: «Ich liebe Kinder einfach.» 


Die meisten Motive gehören jedoch einer dritten Gruppe an, den sogenannten 
psychologischen Nutzenerwartungen (Tab. 2). Im Unterschied zum intrinsischen 
Wert von Kindern an sich werden hier individuellere, spezifischere Erwartun- 
gen und Konsequenzen formuliert, und zwar vornehmlich in Bezug auf die 
eigene Person. Psychologische Nutzenerwartungen werden von 28 Befragten 
beschrieben, wobei meist mehrere der zugehörenden Aspekte erwähnt werden. 


24WKP21: «Man hätte dann einfach eine Aufgabe.» 


15MP18: «mal jemand liebhaben oder so» 
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36MP24: «Und auf das freue ich mich eigentlich, ein bisschen eine neue Heraus- 
forderung. Und ... etwas Neues erleben können.» 


7MKP26: «Man kann zu ihnen schauen. Man kann mit den Kindern in den Zoo oder 
auf den Spielplatz.» 


5MKP24: «Als Vater Verantwortung übernehmen. Sich um sie kümmern.» 


5.3.2 Motive, die gegen eigene Kinder sprechen 


Die von 13 Probanden genannten Motive gegen Kinder lassen sich wie folgt 
systematisieren (Tab. 3). 


Tab. 3: Motive gegen Kinder (N = 13 Probanden, Mehrfachnennungen möglich) 


Kinder bringen persönliche Einschränkungen und Belastungen (N = 8 Probanden) 
- Kinder sind laut, anstrengend und geben viel zu tun 
- Kinder schränken den eigenen Schlaf und die eigene Freizeit ein 


Elternsein ist eine (zu) schwierige Aufgabe (N = 8 Probanden) 

- Elternsein als insgesamt schwierige Aufgabe 

- Befürchtung, die Erziehung der Kinder nicht bewältigen zu können 

- Elternschaft ist schwierig zu vereinbaren mit anderen Aufgaben, wie Arbeit und Haushalt 


Persönliche Voraussetzungen machen Kinderkriegen unmöglich (N = 7 Probanden) 
- Biologisch-organische Voraussetzungen nicht (mehr) vorhanden 
- die eigene Behinderung und deren mögliche Übertragung auf ein Kind 


In einer ersten Motivgruppe werden zu erwartende persönliche Einschränkun- 
gen und Belastungen durch Kinder thematisiert, das spielt für acht Befragte 
eine Rolle. 


AWKP25: «Ich will keine eigenen. Ich hätte keine Zeit, um in den Ausgang zu 
gehen.» 


In einer zweiten Motivgruppe wird, ebenfalls von acht Personen, Elternsein als 
eine (zu) schwierige Aufgabe deklariert. Zum Teil wird die Gesamtheit der 
Anforderungen an Eltern als sehr massiv erlebt, zum Teil werden konkrete 
Problematiken, wie etwa befürchtete Erziehungsprobleme, erwähnt (Tab. 3). 


12MP22: «Und dann weiss ich nicht, wenn das Kind dann gewachsen ist, hat das 
Kind dann ein Chaos mit den Kleidern. Ich weiss noch nicht, ob ich schimpfen muss 
oder lieb sein muss.» 


Eine dritte Motivgruppe fasst Angaben zu persönlichen Voraussetzungen für 


das Kinderkriegen zusammen. Dazu gehören einerseits biologisch-organische 
Voraussetzungen, andererseits Merkmale der eigenen Behinderung und deren 
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mögliche direkte oder indirekte Auswirkungen auf ein Kind. Diese persönli- 
chen Voraussetzungen erwähnen sieben Personen. 


41MP38: «Kiiinder, also kann ich gar nicht haben. Weil, ich verdiene zu wenig, dass 
ich Kinder haben kann. Darum hat man mit mir das besprochen. Und dann haben 
meine Eltern gesagt, ob ich mir vorstellen könnte mich zu unterbinden, und jetzt bin 
ich eben unterbunden.» 


Motive der zweiten und dritten Gruppe werden teilweise (aber keinesfalls im- 
mer) argumentativ verbunden: die eigene Behinderung wird als Grund angese- 
hen, warum Elternsein eine zu schwierige Aufgabe ist. 


45WKP31: «Und da ich ja eben auch noch leichte geistige Behinderung habe und 
eine Lernschwierigkeit ... ich, äh, könnte ich einem Kind gar keine Zukunft bieten. 
Darum sage ich nein. (unverständlich) Ja, mir kommen meist schon Tränen, wenn 
ich Kinderwagen sehe und so herzige Kinder, aber ich muss es wirklich einsehen. 
Ich setze sicher kein Kind auf die Welt und nachher irgendwie ... in ein Heim tun 
oder So.» 


6 Diskussion 


In der vorliegenden Untersuchung konnten 74 % der jungen Erwachsenen, die 
derzeit eine Wohnschule besuchen, befragt werden. Damit sind die Ergebnisse 
repräsentativ für die Gruppe der Wohnschülerinnen und Wohnschüler, nicht 
jedoch für die Population der Menschen mit intellektuellen Beeinträchtigungen 
insgesamt. Da die Datenerhebung in Form von halbstrukturierten Interviews 
erfolgte und keine Kontrollgruppen einbezogen werden konnten, ist keine di- 
rekte Vergleichbarkeit mit Ergebnissen anderer Studien gegeben. Allerdings 
entspricht die grundsätzliche Art der Erfassung und Bewertung des Kinder- 
wunsches und der damit zusammenhängenden persönlichen Motive (Kinder- 
wunsch als situative Momentaufnahme, erfasst durch Befragungen, Systematik 
der Motive anhand anerkannter Modelle etc.) der Vorgehensweise internatio- 
naler Studien, sodass eine Bezugnahme auf deren Befunde legitim erscheint. 
Der individuelle Kinderwunsch wird durch eine Vielzahl von Faktoren be- 
einflusst (siehe Kap. 1), und in Bezug auf diese Faktoren unterscheidet sich die 
hier untersuchte Gruppe deutlich von Erwachsenen ohne Beeinträchtigung. Die 
Befragten haben einen geringen Bildungsstatus (in der Regel Sonderschulab- 
schluss, zum Teil Regelschulabschluss auf Basisniveau, kein anerkannter Bil- 
dungsabschluss auf Sekundarstufe II) und ihre ökonomische Situation, geprägt 
durch eine Teilzeitbeschäftigung auf einem geschützten Arbeitsplatz in Kombi- 
nation mit sozialen Ergänzungsleistungen, ist schwach. Die erwachsenen 
Wohnschülerinnen und Wohnschüler leben zeitlich befristet in einer sozialen 
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Einrichtung mit institutionell festgelegten Rahmenbedingungen. Sie haben 
weniger häufig als Gleichaltrige ohne Beeinträchtigung eine Partnerschaft, und 
wenn sie eine Partnerschaft pflegen, so wohnen sie aktuell meist nicht mit dem 
Partner bzw. der Partnerin zusammen (zu partnerschaftlichen Lebenssituatio- 
nen der Schweizer Bevölkerung vgl. z. B. BFS 2017). Zudem ist nach wie vor 
von Unterschieden in den gesellschaftlichen Normen und Werten bezüglich der 
Akzeptanz von Elternschaft bei Personen mit kognitiven Beeinträchtigungen 
im Vergleich zu jenen bei Personen ohne Beeinträchtigungen auszugehen, auch 
wenn die rechtlichen Grundlagen sich gewandelt haben. Vor dieser Ausgangs- 
lage ist es erstaunlich, wie wenig sich die Aspirationen der hier Befragten von 
jenen Gleichaltriger ohne Beeinträchtigung unterscheiden. 

Die Mehrheit der befragten kinderlosen Erwachsenen mit kognitiver Beein- 
trächtigung (63,3%) wünscht sich Kinder. Ein erheblicher Teil (24,5 %) ist 
aktuell unentschlossen, und 12,2 % haben keinen Kinderwunsch. Männer und 
Frauen äußern etwa gleichhäufig einen Kinderwunsch. In der Kohorte der 18- 
29-Jährigen wünschen sich mehr Personen Kinder als in der Kohorte der über 
30-Jährigen, ebenso wie Personen in Partnerschaft häufiger einen Kinder- 
wunsch äußern als Personen ohne Partnerschaft. Der Übergang zur Elternschaft 
wird mehrheitlich im Alter zwischen 26 und 35 Jahren antizipiert, und die ge- 
wünschte Kinderzahl wird am häufigsten mit ein bis zwei Kindern beziffert. 

Bezüglich all dieser Befunde überwiegen die Gemeinsamkeiten mit Perso- 
nen ohne Beeinträchtigung. Die hohe Verbreitung des Kinderwunsches (aber 
auch ein erheblicher Anteil Unentschlossener), die sehr ähnlichen Aspirationen 
von Männern und Frauen, die höhere Verbreitung des Kinderwunsches bei 
unter 30-Jährigen im Vergleich zu über 30-Jährigen und bei Personen in Part- 
nerschaft im Vergleich zu Personen ohne Partnerschaft, ebenso die Fokussie- 
rung einer eher kleinen Familie und der antizipierte Zeitpunkt des Überganges 
zur Elternschaft zwischen der Mitte der zweiten und der Mitte der dritten Le- 
bensdekade wurden auch bei Personen ohne Beeinträchtigung häufig so festge- 
stellt (BFS 2015, 2017; Ruckdeschel 2004; Shandra, Hogan & Short 2014; 
Bloom, Mosher, Alhusen, Lantos & Hughes 2017). 

Bestimmte Unterschiede zwischen den Erwachsenen mit und ohne Beein- 
trächtigung könnte es hinsichtlich der Häufigkeit des Kinderwunsches sowie 
der antizipierten Kinderzahl geben. Laut Erhebung zu Familien und Generatio- 
nen (BFS 2015), einer der Schweizer Volkszählung zugehörigen, auf einer re- 
präsentativen Bevölkerungsstichprobe von N = 17.288 Personen beruhenden 
Erhebung, wünschen sich derzeit ca. 93 % der 20-29-jährigen Schweizerinnen 
und Schweizer eigene Kinder, und zwar meist zwei (63 %) oder drei (28%). In 
der Gruppe der 30-39-Jährigen haben noch 78 % einen Kinderwunsch. Vergli- 
chen damit scheint der Kinderwunsch bei den Befragten mit kognitiver Beein- 
trächtigung weniger häufig vorhanden zu sein, und die antizipierte Kinderzahl 
ist geringer. Auch für diese Unterschiede finden sich Belege in anderen Studien 
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(Shandra, Hogan & Short 2014; Bloom, Mosher, Alhusen, Lantos & Hughes 
2017). 

Die 18-45-jährigen Wohnschülerinnen und Wohnschüler geben eine Viel- 
zahl von Motiven für und gegen eigene Kinder an. Bei den Motiven, die für 
eigene Kinder sprechen, überwiegen in Anzahl und Differenziertheit die psy- 
chologischen Nutzenerwartungen, wie z. T. Liebe und Nähe zu geben und zu 
erfahren, individuelle Kompetenzen in der Elternrolle entfalten zu können, eine 
Aufgabe erfüllen und Verantwortung übernehmen zu können. Demgegenüber 
spielen der intrinsische Wert von Kindern eine geringere und ökonomische 
sowie sozial-normative Nutzenerwartungen praktisch keine Rolle. Diese Ge- 
wichtung von Motiven für eigene Kinder entspricht den Befunden, die für an- 
dere Bevölkerungsgruppen ermittelt wurden (z.B. Orthmann Bless 2006; 
Brähler et al. 2001). Die Befragten erwähnen keine Motive für Kinder, die mit 
ihrer Beeinträchtigung im Zusammenhang stehen. Bei den Motiven, die gemäß 
der Befragten gegen Kinder sprechen, finden sich Aspekte der persönlichen 
Einschränkung und Belastung durch die Elternrolle, der Wahrnehmung von 
Elternschaft als (zu) schwierige Aufgabe sowie der Nichtpassung von persönli- 
chen Voraussetzungen mit Elternschaft. Damit werden auch hier ganz ähnliche 
Aspekte erwähnt wie von anderen Personengruppen (Ruckdeschel 2007; 
Orthmann Bless 2006; Brähler et al. 2001). Im Zusammenhang mit Motiven 
gegen eigene Kinder wird von wenigen Befragten ein expliziter Bezug zur eige- 
nen Beeinträchtigung hergestellt. Das ist ein Spezifikum gegenüber Personen 
ohne Beeinträchtigung. 

Es ist zu fragen, warum sich die Aspirationen in Bezug auf Kinderwunsch 
und Kinderwunschmotive zwischen den hier Befragten und Personen ohne 
Beeinträchtigung offenbar nur wenig unterscheiden, obwohl die den Kinder- 
wunsch beeinflussenden Faktoren doch sehr unterschiedlich ausgeprägt sind. 
Anscheinend spielen im Rahmen der individuell zu leistenden Kosten-Nutzen- 
Abwägungen die persönlichen Werthaltungen und Orientierungen, dabei vor 
allem die Wertschätzung von Familie, eine größere Rolle als gesellschaftliche 
Rahmenbedingungen und soziodemografische Merkmale. Das zeigte sich auch 
in anderen Studien (Ruckdeschel 2007). Und in Bezug auf die persönliche 
Wertschätzung von Partnerschaft und Familie unterscheiden sich Personen mit 
intellektueller Beeinträchtigung offenbar nicht von Personen ohne Beeinträch- 
tigung (vgl. Kap. 2). Zu bedenken ist auch, dass der Kinderwunsch nur in einem 
losen Zusammenhang mit der tatsächlichen Realisierung von Elternschaft steht. 
Auf die tatsächliche Realisierung von Elternschaft wirken sich die Rahmenbe- 
dingungen vermutlich viel deutlicher aus als auf den Kinderwunsch. 

Die Studie zeigt, dass viele Erwachsene mit intellektueller Beeinträchtigung 
sehr gut in der Lage sind, über ihre individuellen Aspirationen hinsichtlich 
eines Kinderwunsches direkt Auskunft zu geben. Auch in zukünftigen For- 
schungen sollten die Betroffenen selbst zu Wort kommen. Elternschaft ist eine 
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überaus komplexe, verantwortungsvolle Aufgabe, die Personen mit intellektu- 
eller Beeinträchtigung meist nur mit Hilfe bewältigen können. Gerade weil im 
Zusammenhang mit Elternschaft bei intellektueller Beeinträchtigung häufig 
professionelle Hilfe (Einmischung) benötigt wird, ist es so wichtig, dass diese in 
Kenntnis der individuellen Wünsche und Bedürfnisse der Klientel angeboten 
wird. Das gilt sowohl für sexualpädagogische Angebote zur Auseinanderset- 
zung mit dem eigenen Kinderwunsch, als auch für die Begleitung einer Eltern- 
schaft. 
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Schwangerschaften und Geburten bei 
Frauen mit Down Syndrom - eine Analyse 
auf Basis der Medizinischen Statistik der 
Krankenhäuser in der Schweiz 


Dagmar Orthmann Bless & Verena Hofmann 


Zusammenfassung 


Wissen über mögliche Besonderheiten von Schwangerschaften und Geburten 
unter den Bedingungen eines Down Syndroms (DS) der (werdenden) Mutter 
sind eine unverzichtbare Grundlage, um die Frauen bedürfnisgerecht medizi- 
nisch und psychosozial unterstützen zu können. Anhand einer Stichprobe von 
351 Schwangerschaften wurden Frauen mit Down Syndrom, Frauen mit ande- 
ren Formen von intellektueller Beeinträchtigung (ID) und Frauen ohne ID 
verglichen in Bezug auf den Ausgang der Schwangerschaften, Merkmale der 
Krankenhausaufenthalte sowie Komplikationen. 

Bei Frauen mit DS endeten 62.9% aller Schwangerschaften mit einem 
Abort, bei Frauen ohne ID waren das 15.1 % und bei Frauen mit anderen For- 
men von ID 22.0 %. Signifikante Gruppenunterschiede gab es hinsichtlich vor- 
bestehender Krankheiten der Mutter. Keine Gruppenunterschiede wurden in 
Bezug auf schwangerschaftsspezifische Krankheiten, auf Komplikationen beim 
Fetus sowie Komplikationen bei Wehentätigkeit und Entbindung festgestellt. 

Die stark erhöhte Rate von Aborten scheint ein zentrales Charakteristikum 
von Schwangerschaften bei DS zu sein, welches weiterer Untersuchungen be- 
darf. 


1 Einleitung 


Schwangerschaften und Geburten von Frauen mit Down Syndrom werden in 
der Fachliteratur seit den 1970er Jahren in diversen Einzelfallstudien beschrie- 
ben (Kaushal et al. 2010; Fuchs-Mecke und Passarge 1972; Bovicelli et al. 1982; 
Scharrer et al. 1975; Pradhan et al. 2006; Azevedo Moreira und Damasceno 
Espirito Santo 2013; Sheridan et al. 1989; Shobha Rani et al. 1990). Kenntnisse 
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zu Besonderheiten der Gestation bei Frauen mit DS, etwa im Hinblick auf Ver- 
lauf und Ausgang von Schwangerschaften sowie mit Schwangerschaft und Ge- 
burt verbundene Komplikationen, können daraus kaum abgeleitet werden. Es 
fehlen bisher systematische Vergleiche mit Frauen ohne Beeinträchtigung und 
mit Frauen mit anderen Formen von intellektueller Beeinträchtigung. Informa- 
tionen zu möglichen Spezifika von Schwangerschaften und Geburten unter den 
Bedingungen eines DS sind eine unverzichtbare Grundlage, um die werdenden 
Mütter ihren Bedürfnissen entsprechend medizinisch und psychosozial unter- 
stützen zu können. 

Im Folgenden wird zunächst eine kurze Übersicht zu bisher dokumentier- 
ten Schwangerschaften und Geburten bei DS gegeben. Ergänzend werden 
Überlegungen zur reproduktionsrelevanten gesundheitlichen und psychoso- 
zialen Situation von jungen Erwachsenen mit DS dargelegt. Daraus leiten sich 
die konkreten Zielstellungen der eigenen Untersuchung ab. 


1.1 Schwangerschaften und Geburten bei Down Syndrom 


Elternschaft bei Frauen und Männern mit DS ist nach wie vor vermutlich sehr 
selten (Zhu et al. 2014). In Fallberichten werden Familien vorgestellt, in denen 
entweder die Mutter oder der Vater des Kindes ein DS aufweist, niemals jedoch 
beide Elternteile. Die Lebenssituationen der (werdenden) Eltern mit DS werden 
als stabil beschrieben, ihre adaptiven Kompetenzen als verhältnismäßig gut 
ausgeprägt (Fuchs-Mecke und Passarge 1972; Kaushal et al. 2010; Azevedo 
Moreira und Damasceno Espirito Santo 2013). 

Die Schwangerschaften verliefen offenbar ohne oder mit nur geringfügigen 
Komplikationen. Im Zusammenhang mit der Geburt des Kindes wurden 
mehrfach Lageanomalien und Schnittentbindungen dokumentiert (Kaushal et 
al. 2010; Scharrer et al. 1975; Bovicelli et al. 1982; Fuchs-Mecke und Passarge 
1972), in einigen Fällen auch Früh- und Totgeburten sowie Aborte (Bovicelli et 
al. 1982). Ob die genannten Komplikationen bei Frauen mit DS häufiger vor- 
kommen als in der allgemeinen Population oder als bei Frauen mit anderen 
Formen von intellektueller Beeinträchtigung, lässt sich nicht sicher bestimmen. 
Unter den knapp 60 Kindern von Eltern mit DS, über die in der Fachliteratur 
berichtet wird, sind deutlich mehr Kinder ohne DS als Kinder mit DS. Die tat- 
sächliche Häufigkeit, mit der das Down Syndrom auch bei den Kindern von 
Eltern mit DS auftritt, ist somit deutlich geringer als die theoretisch bei einem 
dominant-rezessiven Erbgang zu erwartende Häufigkeit von ca. 50 Prozent. Als 
Gründe dafür werden z. B. mögliche Selektionsvorteile der euploiden gegen- 
über den diploiden Gameten diskutiert (Bovicelli et al. 1982). Es ist aber auch 
zu beachten, dass unter den Frauen mit DS vermutlich jene häufiger schwanger 
werden, bei denen eine Mosaikform des DS vorliegt (Zhu et al. 2014; Azevedo 
Moreira und Damasceno Espirito Santo 2013), bei welcher die Chromosomen- 
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veränderung nicht alle Zellen betrifft. Zudem ist bisher nicht bekannt, wie viele 
Schwangerschaften bei Frauen mit DS im Zusammenhang mit einer (vermute- 
ten oder bestätigten) Chromosomenanomalie des Fetus abortiv enden. Mögli- 
cherweise treten bei Kindern von Frauen oder Männern mit DS häufiger als in 
der allgemeinen Population bestimmte phenotypische und mentale Auffällig- 
keiten auf (Scharrer et al. 1975; Bovicelli et al. 1982). Aber auch diese Vermu- 
tung lässt sich bisher nicht klar belegen. 


1.2 Aspekte der gesundheitlichen und sozialen Situation 
bei Down Syndrom 


Mögliche Besonderheiten / Risiken bei der Fortpflanzung bzw. im Hinblick auf 
eine Elternschaft unter den Bedingungen eines DS lassen sich sowohl aus syn- 
dromspezifischen anatomisch-physiologischen als auch aus psychologisch- 
sozialen Aspekten ableiten. 

In Bezug auf Frauen mit DS wird einerseits die Ansicht vertreten, deren re- 
produktionsspezifische Entwicklung, etwa im Hinblick auf die Menstruation, 
die Gonadenfunktion etc. zeige keine gravierenden Besonderheiten im Ver- 
gleich zu Frauen ohne DS (Angelopoulou et al. 1999). Andernorts wird von 
einer erhöhten Wahrscheinlichkeit bestimmter reproduktionsrelevanter Auf- 
fälligkeiten bei Frauen mit DS, wie z. B. häufigerer Amenorrhoe, früher einset- 
zender Menopause sowie deutlichen Einschränkungen der Fertilität, jeweils im 
Vergleich zur allgemeinen Bevölkerung, ausgegangen (Watson et al. 2012; Pi- 
kora et al. 2014; Ejskjaer et al. 2006; Chicoine et al. 2013). 

Sicher ist, dass bei Personen mit DS häufig gewisse physische und psychi- 
sche Komorbiditäten auftreten. Im (jungen) Erwachsenenalter sind z. B. ange- 
borene Herzerkrankungen, Stoffwechselerkrankungen (Schilddrüsenerkran- 
kungen, Diabetes, Übergewicht), auch Atemwegserkrankungen, Seh- und Hör- 
beeinträchtigungen, Osteoporose sowie Depressionen und Verhaltensstörun- 
gen von besonderer Relevanz (Capone et al. 2018; Määttä, Tervo-Määttä, 
Taanila, Kaski & Iivanainen 2006; Watson et al. 2012; Tenenbaum et al. 2012; 
Pikora et al. 2014; Cooper und van der Speck 2009). Wie das neueste Review 
der Down Syndrome Medical Interest Group (DSMIG-USA) (Capone et al. 
2018) zeigt, treten die genannten Erkrankungen bei Personen mit DS 
signifikant häufiger auf als in der allgemeinen Bevölkerung, wobei Aussagen 
zur genauen Prävalenz nach wie vor unsicher sind. Häufigere und längere 
Krankenhausaufenthalte von Erwachsenen mit DS im Vergleich zu Gleichaltri- 
gen ohne Beeinträchtigung sind Ausdruck vergleichsweise gravierender ge- 
sundheitlicher Probleme (Tenenbaum et al. 2012). Die Komorbiditäten können 
verschiedene reproduktionsrelevante Effekte haben, z. B. den allgemeinen Ge- 
sundheitszustand einschränken, die sexuelle Aktivität oder Funktionsfähigkeit 
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beeinflussen, zum Teil auch speziell eine Schwangerschaft gefährden (vgl. ICD- 
10) sowie mit gewissen Risiken für ein Kind verbunden sein. 

Neben der gesundheitlichen Situation im engeren Sinne sind auch Aspekte 
der sozial-emotionalen Entwicklung zu beachten. Jugendliche und junge Er- 
wachsene mit DS sind offenbar in unterschiedlichem Ausmaß in der Lage, mit 
ihrer sexuellen Entwicklung verbundene körperliche und psychische Verände- 
rungen zu bemerken, zu verstehen und sich im Verhalten an diese anzupassen 
(Willis et al. 2011; Moreira und Gusmäo 2002). Beeinträchtigungen der kogni- 
tiven und der sprachlichen Funktionen können zu Schwierigkeiten führen, über 
intime Beziehungen, sexuelle Wünsche und Interessen oder bestimmte körper- 
liche Beschwerden zu kommunizieren (Watson et al. 2012; Chicoine et al. 
2013). Hinzu kommt, dass medizinische und soziale Hilfestrukturen zu wenig 
an die speziellen Bedürfnisse von jungen Menschen mit intellektueller Beein- 
trächtigung angepasst sind (Servais 2006; Xie und Gemmill 2018) und Eltern- 
schaft von Menschen mit ID in der Gesellschaft insgesamt als problematisch 
bewertet wird (Moreira und Gusmäo 2002; Tilley et al. 2012). 


1.3 Zielstellung 


Anhand von Daten aus der Medizinischen Statistik der Krankenhäuser der 
Schweiz sollen Frauen mit Down Syndrom, Frauen mit anderen Formen von 
intellektueller Beeinträchtigung und Frauen ohne intellektuelle Beeinträchti- 
gung verglichen werden in Bezug auf: 


(1) Merkmale von Klinikaufenthalten im Zusammenhang mit Schwangerschaf- 
ten und Geburten 

(2) Ausgang von Schwangerschaften (Geburt oder Abort) 

(3) Komplikationen während der Schwangerschaften und Geburten. 


Eine Behandlung im Krankenhaus ist bei einer normalen, störungsfreien 
Schwangerschaft nur anlässlich der Geburt des Kindes zu erwarten. Demzu- 
folge wird untersucht, welche davon abweichenden Besonderheiten auftreten 
und inwiefern sich die drei Gruppen diesbezüglich voneinander unterscheiden. 


2 Methode 


2.1 Die Medizinische Statistik der Krankenhäuser der Schweiz 


Die Datenquelle für diese Studie bildet die Medizinische Statistik der Kranken- 
häuser der Schweiz. Diese Pflichtstatistik dokumentiert seit 1998 sämtliche 
stationäre Behandlungsfälle in Krankenhäusern der Schweiz. Ein Behand- 
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lungsfall ist definiert als stationärer Aufenthalt eines Patienten in einem Spital 
vom Eintritt bis zum Austritt. Die Statistik enthält Angaben zur Person (z. B. 
Alter, Geschlecht, Nationalität) und Angaben zum Krankenhausaufenthalt 
(z.B. Eintrittsart, Dauer des Aufenthaltes). Sämtliche Diagnosen sind nach 
ICD-10-GM kodiert. Alle Behandlungen sind nach der Schweizerischen Ope- 
rationsklassifikation (CHOP) kodiert. Für diese Datenquelle haben wir mit der 
Schweizerischen Eidgenossenschaft, vertreten durch das Bundesamt für Statis- 
tik, einen Datennutzungsvertrag abgeschlossen. Uns wurden 12 Jahrgänge 
(1998 bis 2009) der Statistik zur Verfügung gestellt. Einige Daten wurden aus 
Datenschutzgründen entfernt (z. B. Geburtsdatum) oder zusätzlich verschlüs- 
selt. 


2.2 Datenaufbereitung 


Der Datensatz wurde zunächst auf die Altersgruppe der 14- bis 49-jährigen 
Frauen reduziert (= 3.407.945 Behandlungsfälle). Darin enthaltene Behand- 
lungsfälle bei Frauen mit intellektueller Beeinträchtigung (ID) wurden wie folgt 
bestimmt: eine Diagnose für Intelligenzminderung (F70-F79) oder für Down- 
Syndrom (Q90.-), jeweils in der Hauptdiagnose oder in einer der ersten acht 
Nebendiagnosen. 10.981 Behandlungsfälle (0.32 %) entsprachen diesen Krite- 
rien. Behandlungsfälle, in denen es sich um Gestation handelte, wurden wie 
folgt ermittelt: ein Code aus der Diagnosegruppe „O“ (Schwangerschaft, Ge- 
burt, Wochenbett) oder „Z32-36, Z39“ (u.a. Überwachung einer Schwanger- 
schaft) oder „Z640“ (unerwünschte Schwangerschaft) - alle Codes nach ICD- 
10-GM in der Hauptdiagnose oder in einer Nebendiagnose. In einem weiteren 
Schritt wurden unter Verwendung der persönlichen Identifikationsnummer 
und verschiedener Variablen des Datensatzes jene Behandlungsfälle zusam- 
mengefügt, welche zur selben Schwangerschaft gehören. Der so gewonnene 
Datensatz erlaubt eine Analyse von Schwangerschaften und Geburten bei 
Frauen, welche zwischen 1998 und 2009 in Krankenhäusern der Schweiz be- 
handelt wurden. Verglichen wurden drei Gruppen von Frauen: Frauen mit DS 
(gemäß Q90.- der ICD-10, im Folgenden als Frauen mit DS bezeichnet), Frauen 
mit anderen, nicht-syndromspezifischen Formen von ID (gemäß F70-79 der 
ICD-10, im Folgenden als Frauen mit anderen Formen von ID bezeichnet) und 
Frauen ohne ID (im Folgenden als Frauen ohne ID bezeichnet). 


2.3  Stichprobenziehung und Beschreibung der Stichprobe 


Es wurden insgesamt 97 Schwangerschaften von Frauen mit DS sowie 82 
Schwangerschaften von Frauen mit anderen Formen von ID identifiziert, wel- 
che alle in die Analyse einbezogen wurden. Es handelte sich bei diesen beiden 
Teilstichproben somit um eine Vollerhebung. Diese beiden Teilstichproben 
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wurden mit einer Stichprobe ohne ID verglichen. Zu diesem Zweck wurde aus 
allen Schwangerschaften von Frauen ohne ID eine geschichtete Zufallsstich- 
probe gezogen, welche der Größe der Stichprobe aller Schwangerschaften bei 
Frauen mit ID (DS und andere Formen von ID) entsprechen sollte (N = 179). 
Für die Schichtung wurden die Variablen „Sprachregion“ (Deutschschweiz vs. 
Romandie/Tessin) und „Nationalität“ (Schweiz vs. andere Nationalität) berück- 
sichtigt, so dass deren Verteilung in der gezogenen Zufallsstichprobe der Ver- 
teilung in der Stichprobe aller Frauen mit ID entsprach. In der Stichprobe der 
Frauen mit ID betrafen insgesamt 120 Schwangerschaften Schweizerinnen und 
52 Frauen anderer Nationalität. In sieben Fällen fehlten Angaben zur Nationa- 
lität. Von den 120 Schwangerschaften bei Schweizerinnen waren 62 aus der 
Deutschschweiz und 58 aus der Romandie oder dem Tessin. Von den 52 
Schwangerschaften bei Frauen anderer Nationalität waren 25 aus der Deutsch- 
schweiz und 27 aus der Romandie oder dem Tessin. Diese Variablen wurden 
für die Schichtung gewählt, da je nach Sprachregion und Nationalität der Frau 
Unterschiede in der Behandlung und in Entscheidungen bezüglich der Schwan- 
gerschaft auftreten könnten. Das Alter der Frauen wurde für die Schichtung 
nicht berücksichtigt, da die Altersverteilung bereits in der Stichprobe aller 
Schwangerschaften von Frauen mit ID vergleichbar war mit der Verteilung 
innerhalb der Schwangerschaften von Frauen ohne ID. Aufgrund der fehlenden 
Werte auf der zur Schichtung verwendeten Variable der Nationalität, reduzierte 
sich die Teilstichprobe der Frauen ohne ID unwesentlich auf 172 Schwanger- 
schaften. 

Damit beinhaltete die neue Gesamtstichprobe 351 Schwangerschaften bei 
Frauen ohne ID, Frauen mit DS und Frauen mit anderen Formen von ID. In 66 
Fällen handelte es sich nicht um die erste, sondern um eine weitere Schwanger- 
schaft. Die Fälle der weiteren Schwangerschaften betrafen nur je fünfmal eine 
Frau mit DS oder einer anderen Form von ID, während die restlichen 56 Fälle 
Frauen ohne ID betrafen. Bei den 351 erfassten Schwangerschaften handelte es 
sich insgesamt um 340 verschiedene Frauen, darunter 92 Frauen mit DS, 77 
Frauen mit anderen Formen von ID und 171 Frauen ohne ID. 

Das durchschnittliche Alter der Gesamtstichprobe beim ersten Spitaleintritt 
betrug 30.77 Jahre (SD = 6.15 Jahre, Range = 16-44 Jahre). Obwohl es bezüglich 
der Altersverteilung keinen generellen Unterschied gab zwischen Schwanger- 
schaften bei Frauen mit und ohne ID, zeigten sich jedoch Unterschiede, wenn 
die Gruppe mit ID aufgeteilt wurde in die beiden Teilstichproben mit DS und 
anderen Formen von ID. Eine einfaktorielle Varianzanalyse zeigte, dass der 
Altersunterschied zwischen den Gruppen insgesamt signifikant war (F (2, 348): 
56.581; p <. 001). Post-hoc-Tests mit Bonferroni-Korrektur bestätigten, dass 
sich auch jede einzelne Gruppe signifikant von den Gruppen unterschied 
(p < .001). Hierbei war ersichtlich, dass Frauen mit DS im Durchschnitt älter 
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waren als Frauen mit anderen Formen von ID und Frauen ohne ID (siehe 
Tab. 1). 


Tab. 1: Mehrfachvergleiche zwischen den Gruppen hinsichtlich des Alters 


Ohne ID DS Andere Form von ID 
(N = 172) (N = 97) (N = 82) 
M SD Range M SD Range M SD Range 
Alter in 
30.45° 5.30 16-42 34.98° 5.03 24-44 26.48° 5.84 18-43 
Jahren 


* signifikanter Unterschied. 


2.4 Vorgehen bei der Datenanalyse 


Mittels Kreuztabellen wird nachfolgend dargestellt, ob sich Frauen mit DS hin- 
sichtlich des Verlaufs und des Ausgangs der Schwangerschaft sowie hinsichtlich 
damit verbundener Komplikationen von Frauen mit anderen Formen von ID 
und von Frauen ohne ID unterscheiden. Um festzustellen, ob allfällige Unter- 
schiede in der Auftretenshäufigkeit von Problemen während Schwangerschaft 
und Geburt überzufällig sind, wurden Chi-Quadrat-Tests nach Pearson durch- 
geführt. Im Falle geringer Zellhäufigkeiten wurde auf den exakten Test nach 
Fisher zurückgegriffen oder (sofern in der Gesamtstichprobe nur einzelne 
Schwangerschaften betroffen waren) auf eine Signifikanzprüfung verzichtet. 
Für die metrische Variable der Aufenthaltsdauer im Krankenhaus wurde eine 
einfaktorielle Varianzanalyse mit Post-hoc-Tests durchgeführt. Für die Analy- 
sen bezüglich Merkmalen des Klinikaufenthaltes und des Ausgangs der 
Schwangerschaft wurde die Gesamtstichprobe von N = 351 Schwangerschaften 
verwendet. Hinsichtlich der Häufigkeitsunterschiede bestimmter Komplikatio- 
nen wurden hingegen nur die Schwangerschaften einbezogen, welche mit einer 
Geburt endeten (N = 246). Da sich die Komplikationen auf verschiedene Sta- 
dien der Schwangerschaft sowie die perinatale Periode beziehen, hätten Fälle 
mit abortivem Ausgang diese Ergebnisse verzerrt. 


3 Ergebnisse 


3.1 Merkmale des Klinikaufenthaltes 


In Tabelle 2 sind die Häufigkeitsverteilungen der Anzahl Klinikaufenthalte, der 
Eintrittsart und der Behandlung auf der Intensivstation in der Gesamtstich- 
probe und aufgeteilt nach Gruppen dargestellt. Tabelle 3 zeigt die Gruppenun- 
terschiede bezüglich der Aufenthaltsdauer in der Klinik in Tagen. Aus den 
Ergebnissen wird ersichtlich, dass Frauen mit anderen Formen von ID häufiger 
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wiederholt in die Klinik eingewiesen wurden (14.6 %) als Frauen mit DS (4.1 %) 
und Frauen ohne ID (7.6 %). Dabei handelt es sich um einen signifikanten, 
wenn auch kleinen Effekt (p = .035; v = .138) Außerdem weisen die Ergebnisse 
der einfaktoriellen Varianzanalyse auf signifikante Unterschiede zwischen den 
Gruppen hinsichtlich der Aufenthaltsdauer hin (F (2, 348): 9.351; p <. 001). 
Aufgrund zweier Ausreißer von 173 und 278 Tagen Klinikaufenthalt (der Rest 
der Stichprobe lag zwischen einem Tag und 66 Tagen) wurde für die Mehrfach- 
vergleiche ein Bootstrapping anstelle der normalen Signifikanztests durchge- 
führt. Dabei ergaben sich überzufällige Unterschiede zwischen allen Gruppen 
bei einem Konfidenzintervall von 95 %, wobei Frauen mit anderen Formen von 
ID am längsten und Frauen mit DS am wenigsten lange in der Klinik verblie- 
ben. Des Weiteren wurden Frauen ohne ID häufiger mindestens einmal als 
Notfall eingeliefert (56.1 % im Vergleich zu 36.0 % resp. 46.3 % bei DS und bei 
anderen Formen von ID). Auch hierbei handelte es sich um einen signifikanten, 
aber kleinen Effekt (p = .009; v = .169). Nur in drei Fällen kam es zu einer Be- 
handlung auf der Intensivstation, wobei dies zweimal eine Frau ohne ID betraf 
und einmal eine Frau mit einer anderen Form von ID. Aufgrund dieser gerin- 
gen Häufigkeiten wurde auf eine Signifikanzprüfung verzichtet. 


Tab. 2: Häufigkeitsverteilung Gesamtstichprobe und Gruppenunterschiede hinsichtlich 
des Klinikaufenthaltes 


Andere 
Gesamt Ohne ID DS Form von 
(N=351) (N=17) (N =97) ID 
(N = 82) 
n % n % n % n % x (2) p v 


Mehr als ein 
8.3 13 7.6 4 4.1 12 14.6 6.697 .035 .14 


Aufenthalt 
Eintritt 
158 48.2 88 56.1 32 36.0 38 46.3 9.334 .009 417 
Notfall 
Intensiv- 
j 3 0.9 2 1.2 0 0.0 1 1.2 - - - 
station? 


* Aufgrund zu geringer Häufigkeiten konnte keine Signifikanzprüfung durchgeführt werden. 


Tab. 3: Mehrfachvergleiche zwischen den Gruppen hinsichtlich der Aufenthaltsdauer 


Ohne ID DS Andere Form von ID 
(N = 172) (N =97) (N = 82) 
M SD M SD M SD 
ea 5.79° 0.57 3.19? 0.27 14.50° 4.01 
(Anzahl Tage) ` ` i ` ` ` 


* signifikanter Unterschied. 
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3.2 Ausgang der Schwangerschaft 


Die in Tabelle 4 dargestellten Ergebnisse beziehen sich auf den Ausgang der 
Schwangerschaft. Insgesamt kam es bei 246 von 351 Schwangerschaften zur 
Geburt. Die anderen 105 Schwangerschaften hatten einen abortiven Ausgang, 
was rund 30 % entspricht. Hierbei zeigten sich signifikante Unterschiede mittle- 
rer Effektstärke zwischen den Gruppen (p< .001; v=.449). Während bei 
Frauen ohne ID 15.1 % der Schwangerschaften mit einem Abort endeten, war 
dies bei 62.9 % der Schwangerschaften von Frauen mit DS der Fall. Bei Frauen 
mit anderen Formen von ID erfolgte etwas häufiger als bei Frauen ohne ID ein 
Abort (22.0 % versus 15.1 %), allerdings deutlich seltener als bei Frauen mit DS. 
Zu einer Totgeburt kam es in acht Fällen, von denen je zweimal eine Frau ohne 
ID und eine Frau mit anderen Formen von ID betroffen waren und viermal 
eine Frau mit DS. Insgesamt sechsmal wurden Zwillinge oder Mehrlinge gebo- 
ren, wobei dies je zweimal innerhalb jeder Gruppe der Fall war. Für die letzten 
beiden Vergleiche wurden aufgrund der zu geringen Häufigkeiten keine Signi- 
fikanztests durchgeführt. 


Tab. 4: Häufigkeitsverteilung Gesamtstichprobe und Gruppenunterschiede hinsichtlich 
des Ausgangs der Schwangerschaft 


Andere 
Gesamt Ohne ID DS Form von 
(N=35l) (N=17) (N = 97) ID 
(N = 82) 
n % n % n % n % x (2) p v 
Abort 105 29.9 26 15.1 61 62.9 18 22.0 70.744 <.001 A5 


Totgeburt* 8 2.3 2 1.2 4 4.1 2 2.4 - - - 
Zwilling/ 


i 6 1.7 2 1.2 2 2.1 2 2.4 = £ s 
Mehrling* 


* Aufgrund zu geringer Haufigkeiten konnte keine Signifikanzpriifung durchgefiihrt werden. 


3.3 Komplikationen während Schwangerschaft und Geburt 


In Tabelle 5 sind die Häufigkeitsverteilungen verschiedener Krankheiten und 
Gesundheitsprobleme dargestellt, welche gemäss ICD-10 während Schwanger- 
schaft und Geburt auftreten und diese komplizieren können. Signifikante 
Gruppenunterschiede zeigten sich hinsichtlich der Diagnosegruppe «Ödeme, 
Proteinurie und Hypertonie während der Schwangerschaft, der Geburt und des 
Wochenbettes» (010 - O16; p = .029). Frauen mit anderen Formen von ID 
waren von diesen Problemen häufiger betroffen (9.4%) als Frauen mit DS 
(2.8%) und Frauen ohne ID (1.4 %). Die Effektstärke dieser Unterschiede ist 
jedoch gering (v = .182). Ebenfalls signifikante Unterschiede wurden festgestellt 
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in Bezug auf «Sonstige Krankheiten der Mutter, die andernorts klassifizierbar 
sind, die jedoch Schwangerschaft, Geburt und Wochenbett komplizieren» 
(099; p<.001). In dieser Diagnosegruppe werden (bereits vor der Schwanger- 
schaft bestehende) Krankheiten des Blutes, Stoffwechselkrankheiten, Krank- 
heiten des Kreislaufsystems, des Atmungssystems, des Nervensystems etc. 
kodiert, welche die Schwangerschaft erschweren, durch die Schwangerschaft 
verschlechtert werden oder den Hauptgrund für eine geburtshilfliche Betreu- 
ung darstellen. Auch hier zeigten Frauen mit anderen Formen von ID die 
meisten Probleme (25 %) gefolgt von Frauen mit DS (13.9 %). Bei Frauen ohne 
ID traten diese Komplikationen nur in 4.8 % der Fälle auf. Die Effektstärke liegt 
mit v = .273 ebenfalls noch knapp im unteren Bereich. 

In Bezug auf «Krankheiten der Mutter, die vorwiegend mit der Schwanger- 
schaft verbunden sind» (020 - 029), wie z. B. Blutungen in der Frühschwan- 
gerschaft, übermäßiges Erbrechen, Infektionen des Urogenitaltraktes, Schwan- 
gerschaftsdiabetes, wurden keine signifikanten Unterschiede zwischen den 
Gruppen gefunden. Auch hinsichtlich einer «Betreuung der Mutter im Hinblick 
auf den Fetus und die Amnionhöhle sowie mögliche Entbindungskomplikatio- 
nen» (hier: 030 - 036) unterschieden sich die drei Gruppen nicht (Tab. 5). 

Ebenso zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den Grup- 
pen bei «Komplikationen bei Wehentätigkeit und Entbindung» (060 - 069) 
und auch nicht speziell in Bezug auf einen möglichen fetalen Gefahrenzustand 
(068). 


Tab. 5: Häufigkeitsverteilung Gesamtstichprobe aller Geburten und Gruppenunter- 
schiede hinsichtlich Komplikationen während Schwangerschaft und Geburt 


Andere 
Gesamt Ohne ID DS Form von 
(N=246) (N=146)  (N=36) ID 
(N = 64) 
n % n % n % n % (2) p v 


010 - 016° 9 3:7 2 1.4 1 2.8 6 94 7.024  .015° .18 
020 - 029° 25 10.2 13 8.9 5 13.9 7 10.9 1.082 .575* .06 
030 - 036° 50 203 24 16.4 11 30.6 15 23.4 4.071 .131 .13 
060 - 069° 101 411 56 384 15 417 30 469 1.341 512 .07 
O6! 50 203 27 185 6 16.7 17 26.6 2.138 343 .09 
0998 28 11.4 7 4.8 5 13.9 16 25.0 17.263 <.001° 27 


*Exakter Test nach Fisher aufgrund geringer Zellhäufigkeiten. 

» Ödeme, Proteinurie und Hypertonie während der Schwangerschaft, der Geburt und des Wochenbettes. 

€ Sonstige Krankheiten der Mutter, die vorwiegend mit der Schwangerschaft verbunden sind. 

4 Betreuung der Mutter im Hinblick auf den Fetus und die Amnionhöhle sowie mögliche Entbindungskomplika- 
tionen. 

© Komplikationen bei Wehentätigkeit und Entbindung. 

‘ Komplikationen bei Wehen und Entbindung durch fetalen Distress (fetaler Gefahrenzustand). 
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8 Sonstige Krankheiten der Mutter, die anderenorts klassifizierbar sind, die jedoch Schwangerschaft, Geburt und 
Wochenbett komplizieren. 


4 Diskussion 


Die vorliegende Studie analysiert Verlauf und Ausgang von Schwangerschaften 
sowie mit Schwangerschaft und Geburt verbundene Komplikationen bei 
Frauen mit DS im Vergleich zu Frauen mit anderen Formen von ID und 
Frauen ohne ID. Die drei untersuchten Gruppen waren in Bezug auf die Natio- 
nalität der Frauen und die Sprachregionen miteinander vergleichbar. In Bezug 
auf das Alter der Frauen zeigte sich, dass Schwangere mit DS im Durchschnitt 
älter waren als Schwangere ohne ID und Schwangere mit anderen Formen von 
ID. Dieser Unterschied ist vor allem darauf zurückzuführen, dass im Untersu- 
chungszeitraum keine Schwangerschaft einer Frau mit DS unter 24 Jahren 
identifiziert wurde. Eine registerbasierte Studie aus Dänemark kam zu ähnli- 
chen Befunden, dort war die jüngste Mutter mit DS bei Geburt des Kindes 27 
Jahre alt gewesen (Zhu et al. 2014). Schwangerschaften bei sehr jungen Frauen 
scheinen somit bei DS vergleichsweise noch seltener zu sein als in der allgemei- 
nen Population. Dies könnte sowohl mit einer verzögerten Persönlichkeitsent- 
wicklung als auch mit Besonderheiten der sozialen Lebensbedingungen (Insti- 
tutionalisierung und / oder längerer Verbleib im Elternhaus) erklärt werden. 
Die verwendete Datenquelle ist eine landesweite Pflichtstatistik, in der 
sämtliche Behandlungsfälle in allen öffentlichen und privaten Krankenhäusern 
nach verbindlichen Kodierregeln dokumentiert werden müssen. Laut Zivil- 
standsregister (BEVNAT) finden in der Schweiz mindestens 97 % aller Gebur- 
ten in einer Klinik statt (Schwab und Zwimpfer 2007). Somit ist von einer 
hohen Validität der Daten hinsichtlich der Geburten und der damit im weiteren 
Sinne verbundenen Komplikationen auszugehen. Aussagen über ambulante 
Behandlungen im Zusammenhang mit Schwangerschaften, damit vor allem 
über die Gesamtheit von Schwangerschaftsabbrüchen sowie über (leichte) 
Komplikationen während der Schwangerschaft, die keinen (teil)stationären 
Aufenthalt erforderten, können hingegen nicht getroffen werden. Bei den Ana- 
lysen stand die mütterliche Situation im Mittelpunkt. Da aus Datenschutzgrün- 
den die Verknüpfung des mütterlichen Datensatzes mit dem sogenannten Neu- 
geborenendatensatz nicht möglich war, betreffen Aussagen über die Kinder nur 
die Schwangerschaft und Geburt (sofern sie auch für die Behandlung der wer- 
denden Mutter relevant waren), nicht aber die Situation der Neugeborenen. 
Klinikaufenthalte von Frauen mit DS im Zusammenhang mit einer Schwan- 
gerschaft waren nicht häufiger und dauerten nicht länger als bei Frauen ohne 
ID. Im Vergleich zu Frauen mit anderen Formen von ID mussten Frauen mit 
DS sogar weniger oft und kürzer im Spital behandelt werden. Eine intensiv- 
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medizinische Betreuung während der Schwangerschaft oder Geburt war in der 
gesamten Stichprobe nur in Einzelfällen notwendig. 

Erhebliche Gruppenunterschiede gab es in Bezug auf den Ausgang der 
Schwangerschaft. Bei Frauen mit DS war die Häufigkeit eines Abortes mehr als 
viermal so hoch wie bei Frauen ohne ID und fast dreimal so hoch wie bei 
Frauen mit anderen Formen von ID. Im untersuchten Zeitraum von 12 Jahren 
endeten 61 von 97 Schwangerschaften bei Frauen mit DS abortiv. Nur in 36 
Fällen (37.1 %) kam es zu einer Geburt. Unter den 39 Kindern, die von Frauen 
mit DS geboren wurden, waren vier Totgeburten. Bei Frauen ohne ID und 
Frauen mit anderen Formen von ID gab es im Untersuchungszeitraum jeweils 
zwei Totgeburten. Aufgrund der geringen Fallzahlen in der Stichprobe konnten 
mögliche Gruppenunterschiede hier nicht geprüft werden. Zieht man als Refe- 
renz die Angaben des Zivilstandsregisters der Schweiz (BEVNAT) hinzu, erge- 
ben sich jedoch deutliche Hinweise auf eine erhöhte Prävalenz von Totgeburten 
bei Frauen mit DS im Vergleich zur Population. Im Untersuchungszeitraum 
von 1998 bis 2009 wurden in der Schweiz ca. 0.4 % aller Kinder tot geboren, in 
der untersuchten Stichprobe von Frauen mit DS waren es im gleichen Zeitraum 
9.8 %. 

In die Analyse ausgewahlter Komplikationen wahrend der Schwangerschaft 
und Geburt wurden aus Gründen der besseren Vergleichbarkeit nur jene Fälle 
einbezogen, in denen die Schwangerschaft regulär mit einer Geburt endete. 
Dabei zeigten sich signifikante Gruppenunterschiede in zwei Diagnosegruppen 
(gemäß ICD-10-GM). Diese betrafen Proteinurie und Hypertonie (O10 - O16) 
sowie sonstige Krankheiten der Mutter, welche Schwangerschaft, Geburt und 
Wochenbett komplizieren (099). Dabei handelt es sich um Komplikationen in 
der Schwangerschaft, die typischerweise mit vorbestehenden Erkrankungen der 
Mutter konfundiert sind. Vorerkrankungen, die diese Komplikationen während 
der Schwangerschaft wahrscheinlicher machen, sind identisch mit den Komor- 
biditäten, die bei Personen mit DS oft vorkommen (Capone et al. 2018). Dies 
erklärt das signifikant häufigere Auftreten der Komplikationen bei Frauen mit 
DS im Vergleich zu Frauen ohne ID. Erstaunlich ist jedoch, dass die genannten 
Probleme während der Schwangerschaft bei Frauen mit anderen Formen von 
ID noch häufiger vorkamen als bei Frauen mit DS. Frauen mit anderen Formen 
von ID sind eine heterogene Gruppe, deren Gesundheitszustand (vor der 
Schwangerschaft) zwar im Vergleich zur allgemeinen Bevölkerung, aber kei- 
nesfalls generell im Vergleich zu Frauen mit DS als durchschnittlich schlechter 
zu beurteilen ist (Rubin und Crocker 2006). Möglicherweise spielen hohe psy- 
chische Belastungen (Angst, Stress, Depressionen) im Zusammenhang mit 
benachteiligenden Lebensumständen (schwierige soziale Beziehungen, soziale 
Randständigkeit, fehlende private und professionelle Unterstützung) bei Frauen 
mit anderen Formen von ID eine erhebliche Rolle (Cooper und van der Speck 
2009; Xie und Gemmill 2018; McConnell et al. 2008). Ihre besondere Vulnera- 
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bilität ist durch das Fehlen eines spezifischen Syndroms vermutlich auch weni- 
ger sichtbar als bei Frauen mit DS. Zudem ist nicht auszuschliessen, dass, ge- 
rade bei komplikationslosem Verlauf von Schwangerschaft und Geburt, eine 
intellektuelle Beeinträchtigung der Mutter ohne spezifisches Syndrom gar nicht 
als solche wahrgenommen wird und damit in der Medizinischen Statistik nicht 
dokumentiert ist. Durch die vorliegende Untersuchung konnten diese Vermu- 
tungen leider nicht geprüft werden. 

Während in Bezug auf jene Schwangerschaftskomplikationen, die mit vor- 
bestehenden Erkrankungen konfundiert sind, also Gruppenunterschiede festge- 
stellt wurden, trifft dies auf andere Arten von Komplikationen nicht zu. Frauen 
mit DS unterschieden sich nicht von den anderen beiden Gruppen bei den 
schwangerschaftsspezifischen Erkrankungen, nicht bei Situationen, die mit dem 
Zustand des Fetus verbunden sind und auch nicht hinsichtlich Komplikationen 
bei Wehentätigkeit und Entbindung. Bei all diesen Aspekten wirken sich die für 
das DS typischen Komorbiditäten und / oder Spezifika der Lebenssituation 
offenbar nicht signifikant aus. 

Betrachtet man insgesamt die Merkmale der Klinikaufenthalte sowie die re- 
lative Häufigkeit von Komplikationen während Schwangerschaft und Geburt 
bei Frauen mit DS, so ist festzustellen, dass auch bei dieser Personengruppe die 
meisten Schwangerschaften wohl ohne gravierende Störungen verlaufen. Dieses 
Ergebnis korrespondiert mit Befunden aus den bisher vorliegenden Einzelfall- 
studien (siehe Kap. 1.1). Allerdings enden gemäß unserer Studie die meisten 
Schwangerschaften von Frauen mit DS nicht mit der Geburt eines Kindes, son- 
dern mit einem Abort. Die im Vergleich zu Frauen ohne ID und zu Frauen mit 
anderen Formen von ID um ein Mehrfaches erhöhte Quote von Aborten stellt 
eine bisher so nicht dokumentierte, zentrale Besonderheit von Schwanger- 
schaften bei Frauen mit DS dar. Ob diese zahlreichen Schwangerschaftsabbrü- 
che bei Frauen mit DS überwiegend mit (vermuteten) medizinischen Indika- 
tionen im Zusammenhang stehen oder eher andere Gründe haben, muss noch 
untersucht werden. 


5 Ausblick 


Die vorliegende Studie liefert erstmals auf der Basis eines Dreigruppenverglei- 
ches Hinweise auf Gemeinsamkeiten und Unterschiede von Schwangerschaften 
und Geburten bei Frauen mit Down Syndrom, Frauen mit anderen Formen 
intellektueller Beeinträchtigung (ohne spezifisches Syndrom) und Frauen ohne 
intellektuelle Beeinträchtigung. Da die untersuchte Stichprobe von Schwanger- 
schaften bei DS zwar im Vergleich zu bisher vorliegenden Studien ungewöhn- 
lich groß, aber absolut gesehen doch klein ist, sollten die hier generierten Be- 
funde an größeren Stichproben geprüft werden. Besondere Beachtung verdient 
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die hohe Quote von Schwangerschaftsabbrüchen bei DS. Diesbezüglich sollte 
zukünftig untersucht werden, unter welchen Bedingungen Schwangerschaften 
bei DS eher mit einer Geburt oder eher mit einem Abort enden bzw. wie die 
hohen Abbruchquoten zu erklären sind. 
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Kognitive und adaptive Kompetenzen von 
Kindern intellektuell beeinträchtigter Eltern 


Eine Analyse entlang von Normen, Alterskohorten 
und Geschlecht 


Dagmar Orthmann Bless & Karina-Linn&a Hellfritz 


Zusammenfassung 


Eine intellektuelle Beeinträchtigung (ID) der Eltern birgt Risiken für die kindli- 
che Entwicklung. Die vorliegende Studie analysiert die kognitiven und die 
adaptiven Kompetenzen von Kindern intellektuell beeinträchtigter Eltern in 
Bezug zu Altersnormen, im Vergleich von Alterskohorten sowie im Vergleich 
der Geschlechter. Untersucht wurden 153 Kinder zwischen 0 und 18 Jahren. 

Die Kinder von Eltern mit ID zeigten in allen drei Alterskohorten sowohl 
bei der Kognition als auch bei den Adaptiven Kompetenzen im Durchschnitt 
hochsignifikant geringere Leistungen im Vergleich zur Norm. Die interindivi- 
duelle Varianz war jedoch mit der Norm vergleichbar. Im Bereich Kognition 
waren die Abweichungen von der jeweiligen Norm in allen drei Kohorten 
gleich groß. Bei den Adaptiven Kompetenzen zeigten Kleinkinder signifikant 
höhere mittlere Leistungen im Vergleich zur Altersnorm als die Vorschulkinder 
und die Schulkinder. Geschlechtsunterschiede wurden nicht festgestellt. 


1 Einführung 


Während allgemein die Entwicklung von Kindern als gut erforscht gelten kann 
(Siegler et al. 2016; Pinquart et al. 2019), trifft dies auf Kinder, deren Eltern eine 
intellektuelle Beeinträchtigung (intellectual disability - ID) aufweisen, noch 
nicht zu. Sowohl im spezifischen Forschungsfeld Elternschaft bei intellektueller 
Beeinträchtigung, als auch in der Auseinandersetzung mit diversen Risikofakto- 
ren für die kindliche Entwicklung erfuhr die Entwicklung dieser Gruppe von 
Kindern bisher recht wenig Beachtung (Collings und Llewellyn 2012; Orth- 
mann Bless et al. 2015). Elternschaft bei ID gilt als fragile Situation mit hohem 
Risikopotential (Llewellyn et al. 2010). Die Eltern benötigen im Zusammenhang 


66 


mit behinderungsbedingten Einschränkungen ihrer kognitiven und adaptiven 
Kompetenzen sowie dem gehäuften Auftreten von erschwerten Lebenssituatio- 
nen (z. B. soziale Isolation, Armut, physische und psychische Komorbiditäten) 
meist Unterstützung bei der Wahrnehmung elterlicher Rechte und Pflichten 
(Pixa-Kettner und Bargfrede 2015; Llewellyn et al. 2010). Für die Kinder gelten 
die elterlichen Schwierigkeiten als Entwicklungsrisiko. Um Familien unter den 
Bedingungen einer ID der Eltern bestmöglich verstehen und unterstützen zu 
können, sind Kenntnisse über die kindliche Entwicklung bedeutsam. Kinder 
sind zentraler Bestandteil von Eltern-Kind-Systemen. Kinder und ihre Eltern 
beeinflussen sich wechselseitig. Wissen über die kindliche Entwicklung und 
ihre Besonderheiten unter bestimmten Bedingungen ist wichtig für eine Ab- 
schätzung benötigter Ressourcen für gesellschaftlichen Support. In diesem Zu- 
sammenhang verfolgt die vorliegende Studie das Ziel, den Entwicklungsstand 
von Kindern intellektuell beeinträchtigter Eltern in den Bereichen Kognition 
und adaptive Kompetenzen entlang von Entwicklungsnormen zu beschreiben. 
Besondere Aufmerksamkeit gilt dabei dem Vergleich verschiedener Alters- 
kohorten sowie dem Vergleich der Geschlechter. 

Im Folgenden bildet ein zusammenfassender Überblick zum bisherigen em- 
pirischen Kenntnisstand zur Entwicklung von Kindern intellektuell beeinträch- 
tigter Eltern die Grundlage für die Ableitung konkreter Zielstellungen dieser 
Studie. 


2 _Forschungsstand 


Nach gegenwärtigem Forschungsstand weist die Entwicklung von Kindern 
intellektuell beeinträchtigter Eltern eine große Variabilität auf (Orthmann Bless 
et al. 2017). Dies gilt offenbar für die kognitive, sprachliche, motorische und 
psychosoziale Entwicklung ebenso wie für die physische und psychische Ge- 
sundheit (Orthmann Bless 2016; Miles et al. 2011; Morch et al. 1997; Mueller et 
al. 2019). Bekannt ist auch, dass der Anteil von Kindern mit Beeinträchtigungen 
bzw. Auffälligkeiten in den genannten Bereichen unter den Kindern von Eltern 
mit ID höher ist als jener in der allgemeinen Population (Feldman et al. 1985; 
Emerson und Brigham 2014; Feldman und Walton-Allen 1997; Miles et al. 
2011; Morch et al. 1997; Powell und Parish 2017). Allerdings sind Umfang und 
Ausmaß dieser Entwicklungsbeeinträchtigungen bisher auf Grund der geringen 
Anzahl und der methodischen Einschränkungen einschlägiger Studien nicht 
hinreichend bekannt (Collings und Llewellyn 2012). 

Erklärungen für den erhöhten Anteil von Entwicklungsauffälligkeiten im 
Vergleich zur Norm bei Kindern von Eltern mit ID können aus der Anwen- 
dung allgemeiner entwicklungspsychologischer Kenntnisse auf die spezielle 
Situation von Familien mit intellektuell beeinträchtigten Eltern abgeleitet wer- 
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den. Kinder sind Akteure ihrer eigenen Entwicklung im Einflussfeld von Anla- 
gen und Umwelt (Belsky 1984; Johnson et al. 2014). Eine ID der Eltern kann 
einerseits direkt auf hereditärem Wege die Wahrscheinlichkeit von kognitiven 
Beeinträchtigungen beim Kind erhöhen. Das familiär gehäufte Auftreten leich- 
terer Formen von intellektueller Beeinträchtigung ist innerhalb groß angelegter 
Bevölkerungsstudien wiederholt nachgewiesen worden (Reed und Reed 1965; 
Burack 1998; Neuhäuser und Steinhausen 2003). Ebenso bestätigt ist die Tatsa- 
che, dass Kinder von Eltern mit ID nicht automatisch selbst kognitiv beein- 
trächtigt sind. Andererseits bestimmen elterliche Charakteristika im Zusam- 
menwirken mit kontextuellen Ressourcen das elterliche Verhalten, die soge- 
nannte elterliche Performanz. Diese elterliche Performanz ist somit neben Ver- 
erbungsprozessen ein zweiter wesentlicher Einflussfaktor auf die kindliche 
Entwicklung. Schwierigkeiten von Müttern und Vätern mit ID bei der elterli- 
chen Performanz sind vielfach belegt (Booth et al. 2005; McConnell 2002; Au- 
nos et al. 2008; Feldman et al. 2002; Feldman et al. 1997; Meppelder et al. 2015). 

Die wenigen Befunde zur Entwicklung von kindlichen Beeinträchtigungen 
über die Zeit deuten darauf hin, dass sich Normabweichungen in zentralen 
Bereichen, wie Kognition, Sprache und Motorik, etwa ab dem zweiten Lebens- 
jahr (deutlicher) zeigen, während selbige im ersten Lebensjahr noch kaum bzw. 
in wesentlich geringerem Ausmaß auftreten (Keltner et al. 1999; Hindmarsh et 
al. 2015; Orthmann und Hinni 2021). Über die Entwicklung älterer Kinder von 
Eltern mit ID im Vergleich zu Altersnormen liegen bisher keine systematischen 
Erkenntnisse vor (Collings und Llewellyn 2012). 

In Bezug auf die kindliche Entwicklung über die Zeit lassen sich folgende 
Annahmen formulieren. Es ist davon auszugehen, dass hereditäre Einflüsse im 
Verlaufe der Individualentwicklung eher gleichbleiben. Sozialisationsbedingun- 
gen hingegen gewinnen mit zunehmendem Lebensalter an Einfluss (Pinquart et 
al. 2019; Siegler et al. 2016). Diesbezüglich sind im zu untersuchenden Kontext 
verschiedene Effekte denkbar. 

Mit zunehmendem Alter der Kinder, mit der Ausdifferenzierung ihrer Ent- 
wicklung, steigt die Komplexität von Anforderungen, die an Eltern gestellt 
werden. Dies kann dazu führen, dass Eltern mit ID mit dem Älterwerden der 
Kinder mehr Probleme bei der elterlichen Performanz entwickeln als gegenüber 
sehr kleinen Kindern. Für diese Vermutung gibt es einige empirische Belege, 
etwa im Hinblick auf zunehmenden elterlichen Stress (Feldman et al. 1997) und 
zunehmende Probleme bei bestimmten elterlichen Rollenanforderungen, wie 
der gezielten Anregung und Förderung der kindlichen Entwicklung (Orthmann 
Bless 2016; Orthmann Bless und Hellfritz 2017). Im Zusammenwirken einer 
eher limitierten genetischen Prädisposition der Kinder (z.B. bezüglich der 
Kognition) mit längerfristig eingeschränkten Anregungen der Entwicklung 
durch die Eltern, könnten Entwicklungsbeeinträchtigungen über die Zeit eher 
zunehmen. Gemessen an der jeweiligen Altersnorm, könnten ältere Kohorten 
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von Kindern intellektuell beeinträchtigter Eltern häufigere und stärkere Abwei- 
chungen bei bestimmten Entwicklungsaspekten, wie z.B. der Kognition und 
den adaptiven Kompetenzen, aufweisen. 

Ein gegenteiliger Effekt könnte von außerfamiliären Sozialisationseinflüssen 
ausgehen. In Unterstützungssettings, die spezifisch auf die Bedürfnisse von 
Eltern mit ID bzw. auf deren Familien abgestimmt sind, könnten die elterlichen 
Grenzen durch kompensatorische und substituierende Maßnahmen gezielt 
ausgeglichen werden. Wie vorliegende Studien zeigen, können langfristige, 
intensive, direkt im familiären Alltag implementierte Interventionen die elterli- 
che Lebenssituation günstig beeinflussen (Wilson et al. 2014), z. B. Stress der 
Mütter mit ID reduzieren (Aunos et al. 2008; Feldman et al. 2002). Auch ein 
positiver Einfluss auf elterliches Erziehungsverhalten und auf die kindliche 
Entwicklung, z. B. in Bezug auf die Reduzierung von Verhaltensauffälligkeiten, 
sind belegt (Meppelder et al. 2015). Ähnliche Effekte könnten auch von einer 
institutionellen Förderung der Kinder in Kindertagesstätten, in Frühförderein- 
richtungen, in Schulen und in pädagogisch-therapeutischen Settings, wie z. B. 
Logopädie, ausgehen. Der oft ab dem Vorschulalter einsetzende, im Schulalter 
dann obligatorische (bezüglich der Beschulung) Einfluss institutioneller, päda- 
gogischer Förderung der Kinder könnte dazu beitragen, dass bei Kindern intel- 
lektuell beeinträchtigter Eltern im Laufe ihrer Entwicklung die Häufigkeit und 
das Ausmaß von Entwicklungsbeeinträchtigungen im Vergleich zur jeweiligen 
Altersnorm nicht zunehmen. Empirische Befunde dazu liegen derzeit noch 
nicht vor. 

Zusammenfassend ist einzuschätzen, dass der Forschungsstand zur Ent- 
wicklung von Kindern intellektuell beeinträchtigter Eltern noch relativ wenig 
differenziert ist. Bedeutsame Forschungslücken betreffen beispielsweise den 
Anteil von Kindern mit altersgerechter Entwicklung, die Entwicklung älterer 
Kinder (ab dem Vorschulalter und insbesondere im Schulalter), die verglei- 
chende Betrachtung verschiedener Alterskohorten hinsichtlich des Entwick- 
lungsstandes in Bezug zu Altersnormen sowie den Vergleich der Geschlechter. 
Dies begründet die Zielstellungen dieser Studie. 


3  Zielstellungen 

Die vorliegende Studie hat zum Ziel, die Entwicklung von 0-18-jährigen Kin- 
dern von Eltern mit ID in Bezug auf die Kognition (Intelligenz) und auf die 
adaptiven Kompetenzen zu beschreiben. Spezifisch sollen untersucht werden: 
(1) Kognitive Kompetenzen (Intelligenz) und adaptive Kompetenzen der Kin- 


der im Vergleich zur jeweiligen Altersnorm 
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(2) Vergleich von verschiedenen Alterskohorten bezüglich der kognitiven und 
der adaptiven Kompetenzen im Vergleich zur jeweiligen Altersnorm 

(3) Vergleich der kognitiven und der adaptiven Kompetenzen von Jungen und 
Mädchen, in der Gesamtstichprobe und in verschiedenen Alterskohorten. 


Die Auswahl der Entwicklungsmaße Kognition (Intelligenz) und adaptive 
Kompetenzen begründet sich zum einen aus dem hohen Erkenntnisinteresse an 
diesen Entwicklungsaspekten. Intelligenz bildet eher die generelle (latente) 
geistige Kapazität im Sinne des abstrakt-logischen Denkens, Planens und 
Problemlösens ab (Nußbeck et al. 2008). Adaptive Kompetenzen sind erwor- 
bene konzeptuelle, soziale und praktische Fähigkeiten, welche Menschen in die 
Lage versetzen, Anforderungen des täglichen Lebens möglichst autonom zu 
bewältigen (Tasse et al. 2012). Sie umfassen z. B. Fähigkeiten der Kommunika- 
tion, der Orientierung in der Gemeinschaft, dem häuslichen Leben, in Bezug 
auf Gesundheit und Sicherheit, Selbstfürsorge und soziale Anpassung. Sie fo- 
kussieren stärker als die Intelligenz auf die Bewährung in konkreten Alltagssi- 
tuationen. 

Die intellektuelle und die adaptive Entwicklung sind nicht nur zentrale As- 
pekte der Leistungsentwicklung, sondern gleichzeitig auch die diagnostischen 
Kriterien, an denen eine mögliche ID der Kinder festgestellt wird (AAIDD, 
American Association on Intellectual and Developmental Disabilities 2010; 
American Psychiatric Association 2013). Es handelt sich zudem um Kompe- 
tenzbereiche, die in allen Entwicklungsphasen der Kinder von Bedeutung und 
in vergleichbarer Weise messbar sind. Das ist für den hier im Zentrum stehen- 
den Vergleich verschiedener Alterskohorten wichtig. Selbstverständlich ist 
davon auszugehen, dass mit den berücksichtigten Aspekten nur ein kleiner 
Ausschnitt aus der Gesamtentwicklung der Kinder und Jugendlichen in den 
Fokus genommen werden kann. 


4 Methode 


4.1 Anlage der Untersuchung und Bildung der Stichprobe 


Die vorliegende Studie ist Teil eines Schweizer Nationalfondsprojektes (SNF- 
Projekt 1000_19149570/1). Es handelt sich um eine Querschnittstudie mit ei- 
nem Messzeitpunkt an einer Inanspruchnahmepopulation. Die Stichprobe 
bilden Kinder im Alter von 0 bis 18 Jahren aus Deutschland, deren Eltern eine 
intellektuelle Beeinträchtigung aufweisen. Sämtliche Familien erhielten zum 
Untersuchungszeitpunkt Unterstützung durch die sogenannte Begleitete EI- 
ternschaft. Begleitete Elternschaft (BE) ist eine spezifische Hilfemaßnahme für 
geistig behinderte Eltern und ihre Kinder. Deren übergeordnete Zielstellung 


70 


besteht darin, den Familien eine dauerhafte, gemeinsame Lebensperspektive 
unter Sicherung des Kindeswohls zu ermöglichen (Bundesarbeitsgemeinschaft 
Begleitete Elternschaft; Orthmann Bless 2016). Der Zugang zur Stichprobe 
erfolgte über Bundesverband und Landesverbände, in denen sich Träger und 
Einrichtungen der BE überregional organisiert haben. Das Rekrutierungsgebiet 
für die Stichprobe lag vor allem in den Bundesländern Brandenburg und Berlin, 
ergänzend dazu in Mecklenburg-Vorpommern, Hamburg und Schleswig-Hol- 
stein. Pro Familie sollte eine Hauptbezugsperson der Kinder (in der Regel die 
Mutter) sowie deren Kinder, die mit ihr im Rahmen der BE unterstützt wurden, 
in die Untersuchung einbezogen werden. Zentrales Einschlusskriterium für die 
Aufnahme in die Stichprobe bildete die intellektuelle Beeinträchtigung der 
Mutter (hier: gemessen anhand der Intelligenz). Für die Kinder dieser Mütter 
wurden keine Ein- oder Ausschlusskriterien festgelegt. Die Teilnahme sämtli- 
cher Familien beruhte auf Freiwilligkeit. Eine Beschreibung der untersuchten 
Stichprobe erfolgt in Kapitel 5.1. 


4.2 Datenerhebung 


Die Erfassung der kognitiven und der adaptiven Kompetenzen der Kinder so- 
wie der kognitiven Kompetenzen der Mütter erfolgte durch standardisierte 
Testverfahren. Für die Bestimmung der Kognition von Kleinkindern wurde die 
kognitive Skala der Bayley Scales of Infant and Toddler Development - III 
(Bayley III) in der deutschen Fassung von Reuner und Rosenkranz (2014) an- 
gewendet (Bayley et al. 2014). Der Bayley III ist ein Individualtest zur Untersu- 
chung des Entwicklungsniveaus von Säuglingen und Kleinkindern im Altersbe- 
reich von 0 bis 42 Monaten. Die kognitiven Kompetenzen von Vorschulkindern 
im Alter von 3;0 bis 7;2 Jahren wurden mit der deutschen Version der Wechsler 
Preschool and Primary Scale of Intelligence - III (WPPSI-III) ermittelt 
(Wechsler et al. 2009), jene der Schulkinder zwischen 6;0 und 16;11 Jahren mit 
der deutschen Version der Wechsler Intelligence Scale for Children - IV 
(WISC-IV) (Petermann et al. 2011). Die kognitiven Kompetenzen der Mütter 
und der Kinder über 16;11 Jahren wurden mittels der deutschen Version der 
Wechsler Intelligence Scale for Adults - IV (WAIS-IV) gemessen (Petermann 
und Wechsler 2012). Die adaptiven Kompetenzen der Kinder und Jugendlichen 
wurden mit dem Adaptive Behavior Assessment System (ABAS-II) in der je- 
weils passenden Form (Parent/Primary Caregiver Form, Ages 0-5 bzw. Parent 
Form, Ages 5-21) erfasst (Harrison und Oakland 2008). Da für den ABAS-II 
zum Untersuchungszeitpunkt keine deutschen Übersetzungen vorlagen, wur- 
den diese für die genannten Versionen selbst erstellt (Orthmann Bless 2014). 

Die Familien wurden jeweils in ihrem häuslichen Umfeld oder in Räum- 
lichkeiten der Begleiteten Elternschaft aufgesucht und in Einzelsituationen 
untersucht. 
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4.3 Datenaufbereitung und Datenauswertung 


Aus den ermittelten Rohwerten wurden gemäß den Vorgaben der jeweiligen 
Testverfahren Standardwerte bestimmt. Für die Verfahren WPPSI-III, WISC- 
IV und WAIS-IV wurden jeweils Gesamt-IQ-Werte bestimmt, für die kognitive 
Skala des Bayley-III ein sog. Standardwert und für den ABAS-II jeweils ein 
Gesamtwert (GAL-Wert - general adaptive level). Für alle genannten Stan- 
dardwerte gilt für die jeweiligen Skalen: M = 100, SD = 15. Die deskriptive Da- 
tenauswertung erfolgte dann auf Grundlage der Standardwerte anhand der 
jeweiligen Altersnormen der Testverfahren. 

Zwecks Analyse der kognitiven Kompetenzen der Kinder wurde mittels 
SPSS eine theoretische Vergleichsstichprobe („Dummy-Stichprobe“) in der 
Größe der untersuchten Stichprobe generiert (N = 153). Anhand der Vorgaben 
(M = 100; SD=15) wurden so normalverteilte Zufallswerte erstellt, die IQ- 
Werten aus der Gesamtpopulation entsprechen. Damit war es möglich, Mittel- 
werte und Streuungen beider Gruppen / Verteilungen miteinander zu verglei- 
chen. In Bezug auf die adaptiven Kompetenzen wurde kein Vergleich mit einer 
Dummy-Normstichprobe durchgeführt, insbesondere, weil zum Untersu- 
chungszeitpunkt keine deutschen Normen für den ABAS-II vorlagen und er- 
satzweise die amerikanischen Normen des Verfahrens angewendet werden 
mussten. 

Für die Bearbeitung der Fragestellungen 2 und 3 wurden aus der Gesamt- 
stichprobe drei Alterskohorten gebildet. Kriterien für die Gruppenbildung 
waren das Alter und die verwendeten Testverfahren. Die Gruppe der Kleinkin- 
der umfasste demnach Kinder zwischen 0 und 3 Jahren, deren kognitive Leis- 
tungsfähigkeit mit dem Bayley-III gemessen wurde. Die Gruppe der Vorschul- 
kinder bildeten 3-7-Jährige, deren Intelligenz mit dem WPPSI-III gemessen 
wurde, und die Gruppe der Schulkinder umfasste 7-18-Jährige, deren Intelli- 
genz mit dem WISC-IV oder - in zwei Fällen - mit dem WAIS-IV bestimmt 
wurde. Für Gruppenvergleiche wurden, abhängig von den vorliegenden Bedin- 
gungen, univariate ANOVAs mit post-hoc-Tests oder T-Tests durchgeführt. 


5 Ergebnisse 


5.1 Beschreibung der Stichprobe 


Es wurden insgesamt 153 Kinder aus 127 verschiedenen Familien untersucht 
(Tab. 1). Die Kinder waren zwischen 0 und 18 Jahren alt (M = 4.98, SD = 3.96). 
Es handelte sich um 74 Mädchen (48.4 %) und 79 Jungen (51.6 %). Unter den 
Kindern gab es 56 Kleinkinder bis 3 Jahre, 58 Vorschulkinder zwischen 3 und 7 
Jahren sowie 39 Schulkinder und Jugendliche zwischen 7 und 18 Jahren. In den 
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drei Alterskohorten war, ebenso wie in der Gesamtstichprobe, die Geschlech- 
terverteilung ausgewogen (Tab. 1). 

Bei den 127 Elternteilen handelte es sich um 124 Mütter und drei Väter. Die 
Mütter waren zum Untersuchungszeitpunkt zwischen 20 und 54 Jahre alt 
(M = 30.4, SD = 6.32). Zum Zeitpunkt der Geburt ihrer hier untersuchten Kin- 
der waren sie zwischen 16 und 45 Jahre alt (M = 25.4, SD = 5.80). Alle Kinder 
sowie ihre Elternteile waren von deutscher Nationalität. 

110 Familien (86.7 %) lebten in eigenen Wohnungen, 10 (7.9 %) in Wohn- 
gemeinschaften, 5 (3.9%) in einem Mutter-Kind-Haus und 2 (1.6%) bei der 
Herkunftsfamilie der Mutter. Von den 153 Kindern lebten zum Untersu- 
chungszeitpunkt 145 mit ihren Müttern zusammen, davon 120 nur mit der 
Mutter und 22 mit der Mutter und dem leiblichen Vater. 3 Kinder lebten mit 
der leiblichen Mutter und einem Stiefvater zusammen, und 8 Kinder wohnten 
ohne die Eltern in einer Kinder-WG. 

Die untersuchten Elternteile erreichten Gesamt-IQ-Werte zwischen 43 und 
73 (M = 55.54, SD=7.01). Bei 95.3% der Mütter und Väter war mit einem 
IQ<70 das diesbezügliche Definitionskriterium für eine intellektuelle Beein- 
trächtigung vom Grade einer geistigen Behinderung erfüllt (AAIDD, American 
Association on Intellectual and Developmental Disabilities 2010). Auch bei den 
verbleibenden 4.7 % lag eine deutliche Normabweichung hinsichtlich der Intel- 
ligenz vor. 

Sämtliche Familien wurden von anerkannten Trägern bzw. Institutionen 
der Begleiteten Elternschaft regelmäßig unterstützt. 


Tab. 1: Stichprobe der untersuchten Kinder und Eltern 


Nach Geschlecht 
Probanden Gesamt 
Weiblich männlich 

Kinder 

Kleinkinder 0-3 Jahre 56 29 27 
Vorschulkinder 3-7 Jahre 58 25 33 
Schulkinder 7-18 Jahre 39 20 19 
Gesamt 153 74 79 
Eltern(teile) 127 124 3 


5.2 Kognitive Kompetenzen (Intelligenz) und adaptive Kompetenzen 
der Kinder im Vergleich zur jeweiligen Altersnorm 


Die Ergebnisse für die kognitiven und adaptiven Kompetenzen in der Gesamt- 
stichprobe der 153 untersuchten Kinder sind in Tabelle 2 aufgeführt. In Abbil- 
dung 1 sind die Verteilungen der kognitiven Kompetenzen in untersuchter 
Stichprobe und Dummy-Normstichprobe vergleichend dargestellt. Tabelle 3 


73 


zeigt den Vergleich von untersuchter Stichprobe und Dummy-Normstichprobe 
bezüglich der Mittelwerte der kognitiven Kompetenzen. 

Die 153 untersuchten Kinder erreichten im Durchschnitt einen Gesamt-IQ 
von 71 (SD = 14.36). Dieser Wert liegt fast zwei Standardabweichungen unter 
dem Mittelwert der Norm. Die Intelligenzleistungen verteilten sich über einen 
Bereich von 4 SD unterhalb bis zu 1 SD oberhalb des Mittelwertes der Norm. 
Dabei lagen die Intelligenzleistungen von 22.8% der Kinder innerhalb der 
Norm. 43.4% der Kinder erreichten Werte im Bereich von 1-2 SD unterhalb 
des Mittelwertes der Norm, und die Werte von 33.8% der Kinder lagen mehr 
als 2 SD unterhalb des Mittelwertes der Norm (Tab. 2). 

Die Streuungen der IQ-Werte in untersuchter Stichprobe und Dummy- 
Normstichprobe waren statistisch gleich (Levene-Test auf Varianzhomogenität: 
p = .975). Die Mittelwerte unterschieden sich zwischen den beiden Gruppen 
allerdings hochsignifikant (t(153) = 19.14, p<.001). Es handelt sich hier um 
einen sehr großen Effekt (d = 2.22) (Tab. 3). 

Bei den adaptiven Kompetenzen erreichten die untersuchten Kinder im 
Durchschnitt einen Gesamtwert (GAL) von 72.0 (SD = 18.84) (Tab.2). Dieser 
Wert liegt fast 2 SD unterhalb des Mittelwertes der Norm. Der Mittelwertunter- 
schied zur Norm ist hochsignifikant (t(150) = -18.19, p < .001). Es handelt sich 
um einen sehr starken Effekt (d = 1.64). 

Die erzielten Werte streuten dabei zwischen 40 und 145, somit über einen 
Bereich von insgesamt 7 SD. 26.7 % der Kinder zeigten adaptive Gesamtkompe- 
tenzen im Normbereich oder darüber und 22 % solche im Bereich von 1-2 SD 
unterhalb des Mittelwertes der Norm. Die adaptiven Kompetenzen von 51.3 % 
der Kinder lagen mehr als 2 SD unterhalb des Mittelwertes der Norm (Tab. 2). 


Tab. 2: Kognitive und adaptive Kompetenzen der Kinder: Mittelwerte, Standardabwei- 
chungen und Werteverteilungen für die Gesamtstichprobe (N = 153) und drei Altersko- 
horten 


M SD Werteverteilung in % 
Merkmal Wertebereich 
285 84-70 < 70 
Intelligenz 
(Gesamt-IQ)* 
Gesamtstichprobe 71.0 14.36 40-115 22.8 43.4 33.8 
Kleinkinder 73.0 13.75 55-115 24.1 40.7 35.2 
Vorschulkinder 72.3 12.62 45-105 14.3 50.0 35.7 
Schulkinder 66.1 16.95 40-100 20.0 22.9 57.1 
Adaptive 
Kompetenzen (GAL) 
Gesamtstichprobe 72.0 18.84 40-145 26.7 22.0 51.3 
Kleinkinder 81.4 19.38 43-145 38.2 32.7 29.1 
Vorschulkinder 67.0 15.96 40-120 19.0 13.8 67.2 
Schulkinder 66.0 17.02 40-94 24.3 24.3 51.4 
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* Für die Kleinkinder wird der Standardwert der kognitiven Skala der Bayley-III verwendet, für die Vorschul- und 
Schulkinder der Gesamt-IQ des Wechsler-Intelligenztests 


Abb. 1: Häufigkeitsverteilung der kognitiven Kompetenzen’ in untersuchter Stichprobe 
und Dummy-Normstichprobe 
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* Für die Kleinkinder wird der Standardwert der kognitiven Skala der Bayley-III verwendet, für die Vorschul- und 


Schulkinder der Gesamt-IQ des Wechsler-Intelligenztests 


Tab. 3: Vergleich von untersuchter Stichprobe und Dummy-Normstichprobe bezüglich 
kognitiver Kompetenzen (Gesamt-IQ)?, bezogen auf Gesamtstichprobe und drei Alters- 


kohorten 
Untersuchte Dummy- 
Stichproben Stichprobe Normstichprobe df t p Cohens d 
M SD M SD 
Gesamtstichprobe | 71.0 14.36 103.2 14.66 152 19.14 <.001 2.22 
Kleinkinder 73.0 13.75 102.6 14.27 55 11.39 <.001 2.17 
Vorschulkinder 72.3 12.62 101.6 14.89 57 11.73 <.001 2.20 
Schulkinder / 
Jugendliche 66.1 16.95 103.5 13.37 38 10.57 <.001 2.45 


* Für die Kleinkinder wird der Standardwert der kognitiven Skala der Bayley-III verwendet, für die Vorschul- und 
Schulkinder der Gesamt-IQ des Wechsler-Intelligenztests 
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5.3 Vergleich von verschiedenen Alterskohorten bezüglich der 
kognitiven und der adaptiven Kompetenzen im Vergleich zur 
jeweiligen Altersnorm 


Die Ergebnisse für die kognitiven und adaptiven Kompetenzen in den verschie- 
denen Alterskohorten sind in Tabelle 2 aufgeführt. Tabelle 3 zeigt den Ver- 
gleich der untersuchten Alterskohorten mit den jeweiligen Dummy-Norm- 
stichproben bezüglich der Mittelwerte der kognitiven Kompetenzen. 

Die Mittelwerte für die kognitiven Kompetenzen (Intelligenz) lagen zwi- 
schen 73.0 (Kleinkinder) und 66.1 (Schulkinder), damit in allen drei Altersko- 
horten etwa 2 SD unterhalb des Mittelwertes der Norm. In allen drei Kohorten 
streuten die Werte über einen Bereich von jeweils 4 SD. Zwischen 14.3 % (Vor- 
schulkinder) und 24.1 % (Kleinkinder) der Probanden erreichten Werte im 
Normbereich (Tab. 2). 

In einem ersten Schritt wurde geprüft, ob sich die drei Alterskohorten be- 
züglich ihrer kognitiven Leistungen voneinander unterscheiden. Gemäß 
ANOVA bestanden zwischen den drei Kohorten keine signifikanten Unter- 
schiede hinsichtlich der mittleren kognitiven Leistung (F(2, 142) = 2.88, 
p = .059, partielles 7° = .039). 

Sodann wurde geprüft, ob sich die drei Alterskohorten bei den kognitiven 
Leistungen bezüglich der Abweichung von ihrer jeweiligen Normstichprobe 
voneinander unterscheiden. Die Ergebnisse der t-Tests für unabhängige Stich- 
proben (Tab. 3) zeigten für alle drei Kohorten hochsignifikante Effekte hin- 
sichtlich der Unterschiede zwischen untersuchter Stichprobe und Dummy- 
Normstichprobe. Die Effektstärken lagen zwischen 2.17 (Kleinkinder) und 2.45 
(Schulkinder), damit bei allen drei Alterskohorten im Bereich starker Effekte. 
Ordnet man die Kohorten entsprechend der absoluten Effektstärken, so ergibt 
sich eine Rangreihe entsprechend des Alters, beginnend mit den Kleinkindern 
(d = 2.17), über die Vorschulkinder (d = 2.20) zu den Schulkindern (d = 2.45). 

Bei den adaptiven Kompetenzen lagen die Mittelwerte für die Gesamtkom- 
petenz (GAL) zwischen 81.4 (Kleinkinder) und 66.0 (Schulkinder), damit in 
allen drei Kohorten unterhalb der Norm. Die Streuungen der Werte waren 
groß, insbesondere bei den Kleinkindern (> 6 SD) und bei den Vorschulkin- 
dern (> 5 SD). Zwischen 19.0 % (Vorschulkinder) und 38.2 % (Kleinkinder) der 
Probanden erreichten Werte im Normbereich (Tab. 2). 

Gemäß ANOVA bestanden zwischen den Alterskohorten signifikante Un- 
terschiede bezüglich der adaptiven Gesamtkompetenzen (F(2, 147) = 12.47, 
p<.001, partielles 4? = .145). Es handelt sich um einen starken Effekt. Dieser 
bestand aufgrund der signifikant höheren Leistungen der Kleinkinder im Ver- 
gleich zu den Vorschulkindern und zu den Schulkindern (jeweils p < .001). Die 
adaptiven Kompetenzen der Vorschulkinder und der Schulkinder hingegen 


76 


unterschieden sich nicht voneinander, verglichen mit der jeweiligen Alters- 
norm. 


5.4 Vergleich der kognitiven und der adaptiven Kompetenzen 
von Jungen und Mädchen 


In Tabelle 4 sind die Ergebnisse des Vergleiches beider Geschlechter bezüglich 
der kognitiven und der adaptiven Kompetenzen dargestellt. 

Die Jungen der Gesamtstichprobe erreichten einen mittleren IQ von 72.1 
(SD = 14.14). Der mittlere IQ der Mädchen betrug 70.0 (SD = 14.62). Die bei- 
den Geschlechter unterschieden sich in Bezug auf den Gesamt-IQ nicht signifi- 
kant voneinander (t(143) = .88, p = .382). Betrachtet man die einzelnen Alters- 
kohorten, so zeigten sich in keiner der drei Gruppen Geschlechtsunterschiede 
hinsichtlich der kognitiven Leistungen (Tab. 4). 

Bei den adaptiven Kompetenzen war die Situation ganz ähnlich. Die Mäd- 
chen der Gesamtstichprobe erreichten einen mittleren GAL-Wert von 72.9 
(SD = 20.25) und die Jungen von 71.2 (SD = 17.58). Die beiden Geschlechter 
unterschieden sich in Bezug auf den Gesamtwert der adaptiven Kompetenzen 
nicht signifikant voneinander (t(148) = .55, p = .586). Auch in den drei Alters- 
kohorten gab es keine signifikanten Unterschiede zwischen Jungen und Mäd- 
chen bezüglich der adaptiven Gesamtkompetenzen (Tab. 4). 


Tab. 4: Kognitive und adaptive Kompetenzen nach Geschlecht, bezogen auf die 
Gesamtstichprobe und verschiedene Alterskohorten 


Mädchen Jungen 
Merkmal / Stichprobe df t p 
M SD M SD 
Intelligenz 
(Gesamt-IQ)* 
Gesamtstichprobe 70.0 14.62 72.1 14.14 143 .88 ‚382 
Kleinkinder 73.4 11.47 72.5 16.08 52 24 814 
Vorschulkinder 70.9 14.32 73.4 11.17 54 .73 466 
Schulkinder 63.3 17.72 68.9 16.12 33 98 335 
Adaptive 
Kompetenzen (GAL) 
Gesamtstichprobe 72.9 20.25 71.2 17.58 147 55 586 
Kleinkinder 82.9 17.88 79.8 21.05 53 58 566 
Vorschulkinder 68.4 18.44 65.9 14.00 55 .60 550 
Schulkinder 63.6 20.36 68.2 13.81 34 82 420 
* Für die Kleinkinder wird der Standardwert der kognitiven Skala der Bayley-III verwendet, für die Vorschul- und 
Schulkinder der Gesamt-IQ des Wechsler-Intelligenztests 
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6 Diskussion 


Die vorliegende Studie verfolgte das Ziel, Kenntnisse über die kognitiven und 
adaptiven Kompetenzen von Kindern intellektuell beeinträchtigter Eltern zu 
gewinnen, wobei der Bezug zu Altersnormen, der Vergleich von Alterskohorten 
sowie der Vergleich der Geschlechter im Fokus standen. Untersucht wurde eine 
Inanspruchnahmepopulation von 153 Kindern aus 127 Familien mit intellektu- 
ell beeinträchtigten Eltern, welche sämtlich Unterstützung durch Begleitete 
Elternschaft erhielten. 

Die 153 untersuchten Kinder erreichten im Durchschnitt IQ-Werte 
(M = 71) und GAL-Werte (M = 72), welche deutlich unterhalb der Norm lagen. 
Die Mittelwertunterschiede zur Norm waren in beiden Bereichen hochsignifi- 
kant bei sehr großer Effektstärke. Befunde anderer Studien, welche Einschrän- 
kungen der kognitiven Leistungen bei Kindern von Eltern mit ID feststellten 
(Keltner et al. 1999; Morch et al. 1997; Powell und Parish 2017), wurden damit 
bestätigt. Hinsichtlich der adaptiven Kompetenzen liegen bisher keine Befunde 
aus anderen Studien vor, sodass ein Vergleich damit nicht möglich ist. 

Betrachtet man neben Mittelwerten auch die Häufigkeitsverteilungen, so 
relativiert sich die Eindeutigkeit der Gruppenunterschiede. In Bezug auf die 
kognitiven Leistungen (Intelligenz) konnte die untersuchte Stichprobe mit 
einer Dummy-Normstichprobe verglichen werden. Dabei erwies sich die Streu- 
ung der Werte in beiden Gruppen als statistisch gleich (Varianzhomogenität). 
Auch im Bereich der adaptiven Kompetenzen (dort konnte kein Vergleich mit 
einer Dummy-Normstichprobe vorgenommen werden) zeigten sich bei den 
untersuchten Kindern Streuungen der Werte in einem Umfang, der gemäß der 
Standardabweichung des verwendeten Verfahrens als normal anzusehen ist. 
Die gleiche bzw. sehr ähnliche Varianz bei kognitiven und adaptiven Leistun- 
gen stellt eine zentrale Gemeinsamkeit von Kindern intellektuell beeinträchtig- 
ter Eltern und Kindern aus der Gesamtpopulation dar. Sie bedeutet, dass auch 
unter den Bedingungen einer leichten bis mittleren ID der Eltern die kognitiven 
und adaptiven Leistungen der Kinder sehr unterschiedlich ausgeprägt sind. In 
der hier untersuchten Gruppe lagen nur 33.8 % der Kinder mit ihren kognitiven 
Leistungen im Bereich einer geistigen Behinderung (IQ < 70), während der 
größere Teil der Kinder nur leichte Normabweichungen vom Grade einer 
Lernbehinderung (IQ 70-84; 43.4%) oder Leistungen im Normbereich zeigte 
(IQ = 85; 22.8 %). Dieses Ergebnis differenziert Befunde anderer Studien, in 
denen ebenfalls große Varianz von kognitiven Leistungen bei Kindern von 
Eltern mit ID ermittelt wurde (Keltner et al. 1999; Orthmann Bless et al. 2017; 
Orthmann und Hinni 2021). Im Bereich der adaptiven Kompetenzen waren bei 
51.3 % der Kinder die Leistungen deutlich eingeschränkt (GAL < 70), während 
bei 22 % leichte Normabweichungen vorlagen (GAL 70-84) und 26.7 % der 
Kinder Kompetenzen im Normbereich oder darüber (GAL > 85) zeigten. 
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Die zweite Fragestellung widmete sich dem Vergleich von drei Altersko- 
horten (Kleinkinder, Vorschulkinder und Schulkinder) bezüglich der kogniti- 
ven und adaptiven Kompetenzen. Hinsichtlich der mittleren kognitiven Leis- 
tungen gab es keine signifikanten Unterschiede zwischen den drei Altersko- 
horten. Auch in Bezug auf die Abweichung von der jeweiligen Altersnorm un- 
terschieden sich die drei Kohorten kaum. Für alle drei Kohorten wurden bei 
den kognitiven Leistungen hochsignifikante Unterschiede zur jeweiligen 
Dummy-Normstichprobe mit Effektstärken von d>2 ermittelt. Legt man den 
Bereich der Effektstärke zugrunde, so sind die Abweichungen von der Norm in 
allen drei Kohorten als gleichstark zu interpretieren. Legt man die absoluten 
Effektstärken zugrunde, dann nehmen die Abweichungen von der Norm von 
den Kleinkindern (d = 2.17) über die Vorschulkinder (d = 2.20) zu den Schul- 
kindern (d= 2.45) leicht zu. Anders als bei der Kognition bestanden bei den 
adaptiven Kompetenzen signifikante Unterschiede zwischen den Alterskohor- 
ten. Kleinkinder zeigten signifikant höhere mittlere Leistungen im Vergleich 
zur Altersnorm als die Vorschulkinder und die Schulkinder, wobei es sich bei 
den Kohortenunterschieden jeweils um einen starken Effekt handelte (p < .001, 
partielles 7? = .145). Die adaptiven Kompetenzen der Vorschulkinder und der 
Schulkinder unterschieden sich, gemessen an den jeweiligen Altersnormen, 
nicht voneinander. 

Erklärungen für die unterschiedlichen Kohorteneffekte bezüglich der kog- 
nitiven und der adaptiven Kompetenzen könnten in den Spezifika der jeweili- 
gen Kompetenzen (Konstrukte) zu finden sein. Intelligenz und adaptive Kom- 
petenzen unterscheiden sich nach gegenwärtigem Erkenntnisstand hinsichtlich 
ihrer Beeinflussbarkeit durch Sozialisationsbedingungen. Die Bewältigung kon- 
kreter alters- und kulturtypischer Anforderungen in alltäglichen Lebenssitua- 
tionen (= adaptive Kompetenzen) ist stärker durch Sozialisationsbedingungen 
zu beeinflussen als die latente mentale Fähigkeit (= Intelligenz). Empirische 
Studien bestätigten Verbesserungen von adaptiven Kompetenzen durch indivi- 
duell angepasste (pädagogische) Interventionen (Bouck 2010). Probleme von 
Eltern mit ID bei der Bewältigung elterlicher Rollenanforderungen könnten 
sich demgemäß stärker auf die adaptive Entwicklung ihrer Kinder auswirken 
als auf deren intellektuelle Entwicklung. Der signifikante Unterschied zwischen 
Kleinkindern einerseits und Vorschul- und Schulkindern andererseits bezüglich 
der adaptiven Kompetenzen, gemessen an der jeweiligen Altersnorm, kann 
damit zusammenhängen, dass Eltern mit ID mit zunehmendem Alter der Kin- 
der größere Schwierigkeiten bei der Bewältigung der komplexer werdenden 
elterlichen Anforderungen haben. Das zeigten auch andere Studien (Feldman et 
al. 1997; Orthmann Bless et al. 2017; Orthmann und Hinni 2021). Dass sich der 
Abstand zur Norm im Schulalter gegenüber dem Vorschulalter dennoch nicht 
vergrößert, kann mit günstigen Einflüssen institutioneller pädagogischer För- 
derung erklärt werden. Vermutlich wirken insbesondere Kindergarten und 
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Schule kompensatorisch und / oder substituierend. Demgegenüber ist es wahr- 
scheinlich, dass die Ressourcen des spezifischen Hilfesystems - der BE - vor- 
rangig für die Unterstützung der Alltagskompetenzen der Eltern eingesetzt 
werden (müssen), und weniger Ressourcen bleiben, um auch die elterlichen 
Aufgaben im engeren Sinne sowie die kindliche Entwicklung umfänglich zu 
unterstützen. Da die Art und Qualität der konkreten Unterstützung, welche den 
Eltern bzw. den Familien im Einzelfall durch die BE geboten wird, nicht 
bekannt ist, und auch keine verlässlichen Daten über Beginn und Dauer der 
Hilfen durch BE im Einzelfall vorliegen, können diese Vermutungen hier nicht 
weiter überprüft werden. 

Beim Vergleich der beiden Geschlechter (Fragestellung 3) wurden weder in 
der Gesamtstichprobe noch in einer der drei Kohorten signifikante Unter- 
schiede zwischen Jungen und Mädchen in Bezug auf die mittleren kognitiven 
oder adaptiven Kompetenzen festgestellt. Dies korrespondiert mit Befunden, 
die auch für die allgemeine Population als bestätigt gelten (Hyde 2016; Hyde 
2014; Pinquart et al. 2019; Siegler et al. 2016). 

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass eine große Variabilität in der kog- 
nitiven und in der adaptiven Entwicklung sowie gleiches Leistungsvermögen 
von Jungen und Mädchen in diesen Bereichen zentrale Gemeinsamkeiten in der 
Entwicklung von Kindern von Eltern mit ID und Kindern aus der Gesamtpo- 
pulation darstellten. Hingegen unterschieden sich beide Gruppen insgesamt 
und in allen drei Alterskohorten signifikant in der mittleren kognitiven Leis- 
tung und in den mittleren adaptiven Kompetenzen. Der Abstand zur jeweiligen 
Altersnorm blieb in Bezug auf die Kognition (Intelligenz) über die drei Alters- 
kohorten etwa gleichgroß. Bei den adaptiven Kompetenzen war der Abstand 
zur Norm bei den Vorschul- und Schulkindern signifikant größer als bei den 
Kleinkindern. 


7 Stärken, Limitationen und Ausblick 


Die vorliegende Studie untersuchte eine relativ große Stichprobe von Kindern 
von Eltern mit ID im Alter von 0 bis 18 Jahren. Der Einbezug von älteren Kin- 
dern (Vorschulkinder und insbesondere Schulkinder) ermöglichte erstmals 
einen systematischen Vergleich von drei Kohorten über ein sehr breites Alters- 
spektrum. Die Prüfung der Einschlusskriterien einer ID auf Ebene der Eltern 
stellt eine weitere Stärke dieser Untersuchung dar. Bei der Stichprobe handelt es 
sich um eine Inanspruchnahmepopulation. Diese ist nicht repräsentativ für die 
Gesamtpopulation von Eltern mit ID und ihre Kinder. Sie repräsentiert (nur) 
jene Familien, bei welchen einerseits ein Unterstützungsbedarf bei der Eltern- 
schaft festgestellt wurde und andererseits eine hohe Wahrscheinlichkeit besteht, 
dass bei Unterstützung durch eine spezifische Maßnahme (Begleitete Eltern- 


80 


schaft) eine dauerhaft gemeinsame Lebensperspektive von Eltern und 
Kind(ern) unter Sicherung des Kindeswohls möglich ist. Von dieser Teilgruppe 
wurden mit der vorliegenden Stichprobe jedoch mindestens 40 % aller Familien 
erreicht, welche zum Untersuchungszeitpunkt in den Rekrutierungsgebieten 
durch BE unterstützt wurden (Hellfritz 2017). 

Bei den hier berichteten Ergebnissen bezüglich der kognitiven und adapti- 
ven Leistungsfähigkeit der Kinder handelt es sich um Beschreibungen von Zu- 
ständen unter bestimmten Bedingungen; Aussagen zur Wirksamkeit der Unter- 
stützungsmaßnahme sind nicht möglich. Zu beachten ist auch, dass es sich 
nicht um eine Längsschnittstudie handelt, sondern um den Vergleich von Ko- 
horten, d.h. von Kindern verschiedenen Alters zu einem bestimmten Zeit- 
punkt. Damit sind keine Aussagen zur Entwicklung einzelner Kinder oder Kin- 
dergruppen über die Zeit möglich. 

Durch die vorliegende Untersuchung konnte der Kenntnisstand zur Kom- 
petenzentwicklung von Kindern intellektuell beeinträchtigter Eltern entschei- 
dend erweitert werden. Differenziertes Wissen über Art und Umfang von Ent- 
wicklungsbesonderheiten ist wertvoll, um fachliche und materielle Ressourcen 
für die Begleitung der Familien zu konzipieren und bereitzustellen. Innerhalb 
zukünftiger Forschungen sollten vor allem die hier neu ermittelten, bisher un- 
bekannten Befunde zu den adaptiven Kompetenzen sowie zum Vergleich der 
Alterskohorten bezüglich der kognitiven und der adaptiven Kompetenzen 
überprüft werden. Für die Praxis ergibt sich aus den Resultaten dieser Studie 
vor allem die Frage, wie die adaptive Entwicklung der Kinder von Eltern mit ID 
möglichst frühzeitig gefördert werden kann. 
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Gesundheit und Wohlbefinden intellektuell 
beeinträchtigter Mütter unter den 
Bedingungen von Begleiteter Elternschaft 


Dagmar Orthmann Bless 


Zusammenfassung 


Eltern mit intellektueller Beeinträchtigung (ID) benötigen zur Wahrnehmung 
ihrer elterlichen Rechte und Pflichten häufig langfristig intensiven, direkt im 
Alltag implementierten sozialen Support. Dieser kann Eltern stärken und ent- 
lasten, aber auch einschränken und belasten. Untersucht wurden die gesund- 
heitliche Lebensqualität und das persönliche Wohlbefinden von 124 Müttern 
mit ID, welche in Deutschland durch Begleitete Elternschaft spezifisch unter- 
stützt werden. Die Mütter mit ID nahmen ihre körperliche Gesundheit als gut 
und ihre psychische Gesundheit im Vergleich dazu sowie im Vergleich zu ent- 
sprechenden Populationsnormen als signifikant schlechter wahr. Bei Vorliegen 
von Misshandlungs-, Vernachlässigungs-, oder Missbrauchserfahrungen wäh- 
rend der eigenen Kindheit, bei psychischen Vorerkrankungen sowie bei Alko- 
holproblemen wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualität als schlechter 
wahrgenommen als ohne diese Probleme. Das persönliche Wohlbefinden im 
Sinne der Zufriedenheit mit dem eigenen Leben insgesamt entsprach bei Müt- 
tern mit ID der Norm, und zwar gleichermaßen bei verschiedenen Ausprägun- 
gen der Unterstützungssituation. 


1 Problemstellung 


Eltern zu werden und Kinder aufzuziehen ist eine soziale Rolle, die unter ge- 
genwärtigen Gesellschaftsbedingungen von einer Mehrheit der jungen Erwach- 
senen gewählt wird. Auch Personen mit intellektueller Beeinträchtigung (intel- 
lectual disability - ID) steht diese Lebensoption offen. Während Frauen und 
Männer mit ID lange Zeit von Elternschaft ausgeschlossen wurden, sollen sie 
nun, gemäß einem sozial- und menschenrechtsbasierten Ansatz, dabei adäquat 
unterstützt werden (Llewellyn et al. 2010). Der Unterstützungsbedarf ergibt sich 
aus Schwierigkeiten vieler Eltern mit ID bei der Wahrnehmung elterlicher 
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Rechte und Pflichten. Das Angewiesen-Sein auf professionelle, institutionali- 
sierte Unterstützung bei Elternschaft stellt eine Besonderheit dar, gilt doch die 
Familie unter hiesigen Gesellschaftsbedingungen als höchst private Domäne. 
Professionelle Unterstützung kann Eltern mit ID sowohl stärken und entlasten 
als auch einschränken und belasten (Llewellyn et al. 2010). Es stellt sich die 
Frage nach der Lebensqualität bzw. dem Wohlbefinden unter solchen, von der 
gesellschaftlichen Norm in diesem Lebensbereich abweichenden Bedingungen. 
Das Wohlbefinden der Eltern ist eine wichtige Voraussetzung für die Erfüllung 
elterlicher Aufgaben und damit für das Wohlergehen und die bestmögliche 
Entwicklung der Kinder. So ist das Ziel dieser Studie, die gesundheitliche Le- 
bensqualität und das persönliche Wohlbefinden von Müttern mit ID unter den 
Bedingungen der Begleiteten Elternschaft, einer spezifischen Form der Unter- 
stützung für Eltern mit ID und ihre Kinder, in Deutschland zu analysieren. Im 
Folgenden wird der internationale Forschungsstand zur Thematik zusammen- 
gefasst. Daraus leiten sich die konkreten Zielstellungen dieser Untersuchung ab. 


2 Unterstützung von Eltern mit ID 


2.1 Rechte und Pflichten im Zusammenhang mit Unterstützung 
bei Elternschaft 


Rechtliche Rahmenbedingungen für Elternschaft bei ID und die Unterstützung 
dieser Familien ergeben sich aus internationalen und nationalen Rechtsgrund- 
lagen. In der UN-Behindertenrechtskonvention (UN-BRK) (Art. 23) wird die 
Gleichberechtigung von Menschen mit Behinderung in allen Fragen der Fami- 
lie und Elternschaft bekraftigt, dabei insbesondere hinsichtlich der Freiheit, 
eine Familie zu gründen und Kinder zu bekommen. Ebenso ist in der UN-BRK 
das Recht von Eltern mit Behinderung auf angemessene Unterstützung bei der 
Wahrnehmung ihrer elterlichen Rechte und Pflichten festgelegt. Zudem ist 
präzisiert, dass ein Kind in keinem Fall aufgrund der Behinderung eines Fl- 
ternteils oder seiner selbst von den Eltern getrennt werden darf. Im deutschen 
Grundgesetz (GG) (Art. 6) sind Pflege und Erziehung der Kinder als das natür- 
liche Recht der Eltern und als ihre Pflicht bestimmt, ebenso der Anspruch jeder 
Mutter auf den Schutz und die Fürsorge der Gemeinschaft. Zudem ist dort 
festgelegt, dass Kinder gegen den Willen der Erziehungsberechtigten nur im 
Falle von Kindeswohlgefährdung von der Familie getrennt werden dürfen. In 
Art. 3 Abs. 3 S. 2 GG ist das Benachteiligungsverbot im Falle einer Behinderung 
festgeschrieben. Weitere rechtliche Rahmenbedingungen für Elternschaft bei 
ID in Deutschland sind durch das Bürgerliche Gesetzbuch (BGB), das Bundes- 
teilhabegesetz (BTHG) sowie das Sozialgesetzbuch (SGB) bestimmt. Im BTHG 
werden erstmals Assistenzleistungen, die eine selbstbestimmte Alltagsbewälti- 
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gung ermöglichen, als eigener Leistungstatbestand aufgeführt. Dazu gehören 
explizit auch Leistungen, die Mütter und Väter mit Behinderungen bei der 
Versorgung und Betreuung ihrer Kinder benötigen (Elternassistenz) ($ 78 
Abs. 3 SGB IX). 

Im Hinblick auf die Verpflichtung, Unterstützung anzunehmen, müssen 
verschiedene Situationen unterschieden werden. Für jegliche Elternschaft gilt 
das Kindeswohl als oberstes Gebot und das sogenannte „good enough paren- 
ting“, welches das Kindeswohl nicht verletzt, als Mindestanforderung an elterli- 
ches Verhalten (Winnicott 2020; Eve et al. 2014). Bei Verletzungen des Kindes- 
wohls ist ein professionelles, restriktives Eingreifen in die elterliche Autonomie 
damit obligatorisch und nicht vom Willen oder Einverständnis der Eltern ab- 
hängig. Das gilt für Eltern mit und ohne ID. In Fällen von elterlichen Schwie- 
rigkeiten, sei es bei der Bewältigung des Lebensalltags im Allgemeinen oder bei 
Versorgung, Pflege, Schutz und Förderung der Kinder im Speziellen, bei denen 
es nicht um eine vorhandene oder akut drohende Kindeswohlverletzung geht, 
gibt es keine expliziten Verpflichtungen, Hilfen anzunehmen. Die Nutzung 
formeller Unterstützungsangebote beruht auf eigenem Ermessen, Freiwilligkeit 
und eigener Initiative. Allerdings kann die Freiwilligkeit der Inanspruchnahme 
implizit durchaus eingeschränkt sein, etwa durch Angst vor Verlust des elterli- 
chen Sorgerechts. 


2.2 Formen und Wirkungen der Unterstützung von Eltern mit ID 


Die Konzipierung und Erprobung verschiedener Formen von Unterstützung 
für Eltern mit ID ist die Konsequenz aus Befunden zu Schwierigkeiten dieser 
Elterngruppe. Schwierigkeiten von Eltern mit ID betreffen die adäquate Sorge 
für die Gesundheit und Sicherheit der Kinder, das Management von Erzie- 
hungsproblemen sowie die Anregung und Förderung der Kinder (Dowdney 
und Skuse 1993; Tymchuk et al. 1987; Orthmann Bless 2016; Knowles et al. 
2017). Auch elterliche Belastungsreaktionen, wie z. B. ein hohes Stresserleben, 
sind belegt (Feldman et al. 1997; Feldman et al. 2002; Hatton und Emerson 
2008). Zudem sind Eltern mit ID in juristischen Verfahren zur elterlichen Sorge 
im Falle von Kindeswohlgefährdungen überrepräsentiert (Sigurjönsdöttir und 
Rice 2018; Feldman et al. 2012; Booth et al. 2005). 

In Bezug auf die Beeinflussbarkeit elterlicher Kompetenzen durch gezieltes 
Training konnte die Wirksamkeit individuell angepasster, häuslicher, skillba- 
sierter Interventionen nachgewiesen werden (Coren et al. 2011; Wade et al. 
2008; Peterson et al. 1983). Bedeutsamer als skillbasierte Trainings sind nach 
neueren Erkenntnissen langfristige, intensive, direkt im Alltag implementierte 
Formen des sozialen Supports. Diese richten ihren Fokus stärker auf die Ge- 
samtlebenssituationen der Familien und Zusammenhänge zwischen den sozia- 
len Lebensbedingungen und dem elterlichen Erleben und Verhalten. Sie tragen 
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damit der Tatsache Rechnung, dass bei Eltern mit ID nicht nur deren einge- 
schränkte kognitive und adaptive Kompetenzen die elterliche Performanz er- 
schweren, sondern auch das häufige Auftreten bestimmter gesundheitlicher, 
biografischer und sozioökonomischer Probleme. So sind die Lebenssituationen 
dieser Familien häufig durch soziale Isolation, geringe finanzielle Mittel und 
schwierige biografische Erfahrungen der Mütter gekennzeichnet (Slayter und 
Jensen 2019; Emerson et al. 2015). Auch treten bei Müttern mit ID Einschrän- 
kungen der körperlichen und psychischen Gesundheit im Vergleich zur Norm 
gehäuft auf (Emerson et al. 2015; Aunos et al. 2008; Hudson und Chan 2002; 
McConnell et al. 2008; McGaw et al. 2007). 

Empirische Befunde zu Gesundheit und Wohlbefinden von Eltern mit ID 
im Zusammenhang mit der Gesamtlebenssituation bzw. unter den Bedingun- 
gen von sozialer Unterstützung wurden bisher nur punktuell erhoben (Wilson 
et al. 2014), und sie beziehen sich meist auf die Situation der Mütter, während 
die Väter kaum erwähnt werden. Gemäß einer großen britischen Studie hatten 
Eltern mit ID ein deutlich höheres Risiko für eine schlechtere allgemeine, psy- 
chische und körperliche Gesundheit als andere Eltern. Ein signifikanter Anteil 
ihres schlechteren Gesundheitszustandes war dabei auf die schlechteren (öko- 
nomischen) Lebensbedingungen im Vergleich zu Eltern ohne ID zurückzufüh- 
ren (Emerson et al. 2015). Andere Studien zeigen, dass sowohl die gesundheitli- 
che Situation als auch die erlebte elterliche Belastung (Stress) mit dem Erzie- 
hungsverhalten von Müttern mit ID in Zusammenhang stehen. Unter den Be- 
dingungen von sozialer Unterstützung verbessern sich sowohl das mütterliche 
Wohlbefinden und die psychische Gesundheit als auch die elterliche Perfor- 
manz (Knowles et al. 2017; Stenfert Kroese et al. 2002; Wade et al. 2008, 2015). 
Das Stresserleben von Eltern mit ID verringert sich (Meppelder et al. 2015; 
Feldman et al. 2002). Schwierige biografische Erfahrungen der Mütter, dabei 
vor allem Vernachlässigungs- und Missbrauchserfahrungen während der eige- 
nen Kindheit, stehen sowohl mit Gesundheit und Wohlbefinden, als auch mit 
der elterlichen Performanz in Zusammenhang. Bei Müttern mit ID mit eigenen 
Belastungserfahrungen besteht offenbar eine höhere Wahrscheinlichkeit, dass 
sie die eigenen Kinder nicht adäquat versorgen als bei Müttern mit ID ohne 
derartige biografische Belastungen (McGaw et al. 2007; McGaw et al. 2010). 

Neben positiven Effekten von sozialer Unterstützung auf das elterliche 
Wohlbefinden und die gesundheitsbezogene Lebensqualität scheint es auch 
Probleme rund um die soziale Unterstützung zu geben (Llewellyn et al. 2010). 
Ein wichtiger Faktor ist offenbar die Fähigkeit und die Bereitschaft von Eltern, 
Beratung und Hilfen anzunehmen. Untersuchungen zeigen, dass diese bei El- 
tern mit ID sehr unterschiedlich ausgeprägt ist (Willems et al. 2007; Llewellyn 
und McConnell 2002) und auch, dass die Wahrnehmung von Unterstützungs- 
bedarf zwischen Eltern und Fachpersonen stark differieren kann (McGaw et al. 
2010). Zudem wird die (professionelle und private) soziale Unterstützung von 
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Müttern mit ID häufig als zwiespältig wahrgenommen, zum Teil auch als be- 
vormundend und die persönliche Freiheit einschränkend (Stenfert Kroese et al. 
2002; Pethica und Bigham 2018; Pixa-Kettner et al. 1996; Potvin et al. 2019; 
Theodore et al. 2018). Probleme können sich auch aus negativen Einstellungen 
in der Gesellschaft gegenüber Elternschaft bei ID sowie beim Zugang zu Hilfen 
ergeben (Pixa-Kettner und Bargfrede 2015; Potvin et al. 2019). In einer isländi- 
schen Studie wurden nachteilige Einstellungen innerhalb des Kinderschutzsys- 
tems gegenüber Eltern mit ID festgestellt, ebenso eine Ungleichbehandlung von 
Eltern mit und ohne ID, welche die Autoren als strukturelle Gewalt gegenüber 
Eltern mit ID interpretieren (Sigurjönsdöttir und Rice 2018). Eine andere Stu- 
die zeigt Missverhältnisse zwischen festgestellten Problemen (häufiger) und 
dem Angebot spezifischer Unterstützung (seltener) bei Eltern mit ID im Ver- 
gleich zu anderen, im Kinderschutzsystem betreuten Familien, auf (Slayter und 
Jensen 2019). 


2.3 Begleitete Elternschaft 


Begleitete Elternschaft (BE) ist eine spezifische Form der Unterstützung für 
Eltern mit geistiger Behinderung und ihre Kinder. Die übergeordnete Ziel- 
setzung besteht darin, den Familien eine dauerhafte und gemeinsame Lebens- 
perspektive unter Sicherung des Kindeswohls zu ermöglichen (http://www. 
begleiteteelternschaft.de/). Bei BE handelt es sich um eine psychosoziale und 
pädagogische Fachleistung (qualifizierte Assistenz gemäß $ 78 SGB IX), welche 
sich auf die Alltagskompetenzen der Erwachsenen mit ID, die elterlichen Auf- 
gaben und die kindliche Entwicklung bezieht. Hinsichtlich der Alltagskompe- 
tenzen der Erwachsenen und der Bewältigung der Elternrolle erfolgt die profes- 
sionelle Unterstützung, je nach individuellen Bedürfnissen der Klientel, in 
Form von Anbahnen und Anleiten, Kontrollieren und Motivieren sowie Be- 
gleiten und Übernehmen. Hinsichtlich der kindlichen Entwicklung kommt den 
Fachpersonen vor allem eine kompensatorische Funktion zu, etwa bezüglich 
der sprachlichen Anregung der Kinder. Eine bundesweite Evaluation der BE 
(Orthmann Bless 2016; Orthmann Bless und Hellfritz 2017) bestätigte, dass die 
übergeordneten Ziele der BE in vielen Fällen erreicht werden können. Über die 
gesundheitsbezogene Lebensqualität der Eltern mit ID unter den Bedingungen 
dieser spezifischen Unterstützungsform ist bisher nichts bekannt. 


3  Zielstellungen 
Gemäß dem internationalen Forschungsstand ist davon auszugehen, dass bei 


Eltern mit ID eine erhöhte Wahrscheinlichkeit von Einschränkungen in der 
Gesundheit und dem Wohlbefinden besteht. Soziale Unterstützung kann Eltern 
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mit ID in Bezug auf ihre Gesamtlebenssituation und in Bezug auf die Bewälti- 
gung der Elternrolle stabilisieren und entlasten, und damit auch auf Gesundheit 
und Wohlbefinden positiven Einfluss haben. Allerdings stellt das Angewiesen- 
Sein auf soziale Unterstützung auch eine Abweichung von der gesellschaftli- 
chen Norm mit möglicherweise ungünstigen Nebeneffekten dar. 

So untersucht die vorliegende Studie die gesundheitsbezogene Lebensqua- 
lität und das Wohlbefinden von Müttern mit ID unter den Bedingungen einer 
spezifischen Unterstützungsform - der BE. Dabei stehen vier Aspekte im Fo- 
kus: 


1. Subjektiv wahrgenommene körperliche und psychische Gesundheit der 
Mütter im Vergleich zur Norm 

2. Zusammenhänge zwischen Merkmalen der Mutter bzw. ihrer Lebenssitua- 
tion und ihrer subjektiv wahrgenommenen körperlichen und psychischen 
Gesundheit 

3. Persönliches Wohlbefinden der Mütter im Vergleich zur Norm 

4. Zusammenhänge zwischen Merkmalen der Lebenssituation und dem per- 
sönlichen Wohlbefinden der Mütter 


4 Methode 


4.1 Anlage der Untersuchung und Stichprobe 


Die Untersuchung ist Teil eines Schweizer Nationalfondsprojektes (SNF-Pro- 
jekt 1000_19149570/1). Es handelt sich um eine Querschnittstudie mit einem 
Messzeitpunkt an einer Inanspruchnahmepopulation. Die Stichprobe bilden 
Mütter mit ID, welche zum Untersuchungszeitpunkt durch BE in Deutschland 
unterstützt wurden. Der Zugang zur Stichprobe erfolgte über Bundesverband 
und Landesverbände, in denen sich Träger und Einrichtungen der BE überre- 
gional organisiert haben. Die Stichprobe wurde vor allem in den Bundesländern 
Brandenburg und Berlin rekrutiert, ergänzend dazu in Mecklenburg-Vorpom- 
mern, Hamburg und Schleswig-Holstein. Bei den Müttern wurden vorab die 
Intelligenz und die adaptiven Kompetenzen als zentrale Definitionskriterien 
einer ID geprüft (AAIDD, American Association on Intellectual and Develop- 
mental Disabilities 2010; American Psychiatric Association 2013). Einschluss- 
kriterium für die Aufnahme in die Stichprobe bildete ein IQ < 75, hinsichtlich 
der adaptiven Kompetenzen wurden keine Ein- oder Ausschlusskriterien fest- 
gelegt. Die Teilnahme sämtlicher Mütter beruhte auf Freiwilligkeit. Eine Be- 
schreibung der untersuchten Stichprobe erfolgt in Kapitel 5.1. 


90 


4.2 Erhebung der Daten 


Alle Mütter wurden jeweils in ihrem häuslichen Umfeld oder in Räumlichkei- 
ten der BE aufgesucht und in Einzelsituationen untersucht. 

Die Erfassung der kognitiven und der adaptiven Kompetenzen der Mütter, 
ihrer selbst wahrgenommenen körperlichen und psychischen Gesundheit sowie 
ihres persönlichen Wohlbefindens erfolgte durch normierte Testverfahren. Die 
kognitiven Kompetenzen der Mütter wurden mittels der deutschen Version der 
Wechsler Intelligence Scale for Adults - IV (WAIS-IV) gemessen (Petermann 
und Wechsler 2012). Die adaptiven Kompetenzen wurden mit dem Adaptive 
Behavior Assessment System (ABAS-II) erfasst (Harrison und Oakland 2008). 
Da für den ABAS-II zum Untersuchungszeitpunkt keine deutsche Übersetzung 
vorlag, wurde diese selbst erstellt (Orthmann Bless 2014). Die selbstwahrge- 
nommene physische und psychische Gesundheit wurde mit der deutschen 
Version des Short Form-36 Health Survey (SF-12, Kurzversion des SF-36) er- 
hoben (Morfeld et al. 2011). Erfasst wird dabei die von Erkrankungen unab- 
hängige gesundheitsbezogene Lebensqualität. Die Selbstauskünfte betreffen 
acht verschiedene Komponenten (körperliche Funktionsfähigkeit, körperliche 
Rollenfunktion, körperliche Schmerzen, allgemeine Gesundheitswahrnehmung, 
Vitalität, soziale Funktionsfähigkeit, emotionale Rollenfunktion und psychi- 
sches Wohlbefinden), welche zu zwei Grunddimensionen - der körperlichen 
und der psychischen Gesundheit - zusammengefasst werden. 

Zur Ermittlung des persönlichen Wohlbefindens wurde der Personal Well- 
being Index in der Form für Erwachsene mit ID (PWI-ID) eingesetzt (Cum- 
mins und Lau 2005). Erfasst wird die Lebensqualität im Sinne der Zufriedenheit 
mit dem eigenen Leben in Bezug auf sieben Domänen (materielle Güter, Ge- 
sundheit, Sicherheitsempfinden, Erfolg beim Lernen, außerhäusliche Aktivi- 
täten, soziale Beziehungen sowie Zukunftserwartung). Als zentrales Maß wird 
ein Gesamtwert (Personal Wellbeing Index) gebildet. 

Zur Erfassung von Merkmalen der Mutter und ihrer Lebenssituation, wel- 
che möglicherweise in Zusammenhang stehen mit ihrer gesundheitsbezogenen 
Lebensqualität und ihrem persönlichen Wohlbefinden, wurden standardisierte, 
jedoch nicht normierte Verfahren eingesetzt. Die Datenerhebung erfolgte in der 
Interviewsituation mit den Müttern und z. T. ergänzend dazu mit betreuenden 
Fachpersonen. Die Anamnese des Gesundheitszustandes (u. a. Behinderungen, 
chronische Erkrankungen) erfolgte anhand eines eigens entwickelten, struktu- 
rierten Anamnesebogens. Angaben zur familiären Lebenssituation wurden mit 
einem eigens entwickelten, strukturierten Fragebogen erhoben. Familiäre Be- 
lastungen und Risikofaktoren wurden mit einem standardisierten Fragebogen 
erfasst (Künster et al. 2013). Es handelt sich hier um die Identifikation von 
bestimmten biografischen Erfahrungen sowie Merkmalen der aktuellen familiä- 
ren Lebenssituation, welche gemäß internationalem Forschungsstand das Ri- 
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siko für elterliche Überforderungssituationen und damit für Kindeswohlge- 
fährdung erhöhen (Kindler 2009; Künster et al. 2013). 


4.3 Datenaufbereitung und Datenauswertung 


Für die gesundheitsbezogene Lebensqualität wurden aus den ermittelten Roh- 
daten des SF-12 Summenwerte für die körperliche und für die psychische Ge- 
sundheit bestimmt und mittels T-Test für eine Stichprobe mit den Daten der 
deutschen Normstichprobe von 1998 (nur Frauen) (Morfeld et al. 2011) vergli- 
chen. Zur Bestimmung von Zusammenhängen zwischen Merkmalen der Mut- 
ter bzw. ihrer Lebenssituation und der gesundheitsbezogenen Lebensqualität 
(Fragestellung 2) wurden jeweils zwei Teilgruppen von Frauen mit unter- 
schiedlicher Merkmalsausprägung (Merkmal vorhanden - Merkmal nicht vor- 
handen) mittels T-Test für unabhängige Stichproben miteinander verglichen. 
In Bezug auf die gesundheitsbezogene Anamnese und den gesundheitsbezoge- 
nen Lebensstil wurden folgende Aspekte einbezogen: Vorhandensein einer 
Körper-, Sinnes- oder Sprachbehinderung; einer chronischen Krankheit; einer 
psychischen Erkrankung oder psychiatrischen Vorbehandlung; starkes Über- 
gewicht sowie Alkoholmissbrauch und Nikotinmissbrauch. In Bezug auf bio- 
grafische Belastungen und familiäre Risiken wurden jene mittels Wahrneh- 
mungsbogen für den Kinderschutz (Künster et al. 2013) erfassten Merkmale in 
den Gruppenvergleich einbezogen, welche bei mindestens 5 % der untersuchten 
Stichprobe vorhanden waren. 

In Bezug auf das persönliche Wohlbefinden wurde aus den Rohdaten des 
PWI-ID ein Gesamtwert (Personal Wellbeeing Index, PWI) gebildet und mit 
den Werten der Normierungsstichprobe verglichen (T-Test für eine Stich- 
probe). In die Prüfung von Zusammenhängen zwischen Merkmalen der Le- 
benssituation und dem persönlichen Wohlbefinden (Fragestellung 4) wurden 
sechs Aspekte einbezogen, nämlich die Wohnform, die Betreuungsform, Part- 
nerschaft und diesbezügliche Wohnsituation, gesetzliche Betreuung und Sorge- 
recht für das Kind. Es handelt sich um Charakteristika, welche bei Müttern mit 
ID unter den Bedingungen von BE spezifisch sein und / oder von populations- 
typischen Merkmalen abweichen können. Es wurden jeweils zwei Teilgruppen 
von Müttern mit ID mit unterschiedlicher Ausprägung der genannten Merk- 
male mittels T-Test für unabhängige Stichproben miteinander verglichen. 
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5 Ergebnisse 


5.1 Beschreibung der Stichprobe 


Es wurden 124 Mütter im Alter von 20 bis 54 Jahren (M = 30.4, SD = 6.32), alle 
mit deutscher Nationalität, untersucht. Die Mütter erreichten IQ-Werte zwi- 
schen 43 und 73 (M = 55.54, SD = 7.01). Bei 95.3 % der Mütter war mit einem 
IQ <70 das diesbezügliche Definitionskriterium für eine intellektuelle Beein- 
trächtigung vom Grade einer geistigen Behinderung erfüllt (AAIDD, American 
Association on Intellectual and Developmental Disabilities 2010). Auch bei den 
verbleibenden 4.7 % lag eine deutliche Normabweichung hinsichtlich der Intel- 
ligenz vor. Die Gesamtwerte für die adaptiven Kompetenzen (GAL-Werte) 
lagen zwischen 51 und 117 (M = 75.52, SD = 11.92). 

Sämtliche Mütter wurden zum Untersuchungszeitpunkt durch BE unter- 
stützt. Merkmale der aktuellen Lebenssituation der Mütter und ihrer Familien 
sind in Tabelle 1 aufgeführt. 


Tab. 1: Merkmale der familiären Lebenssituation (N = 124 Mütter) 


Merkmal N % 


Wohnsituation der Mutter - Hilfeform 


Ambulant, eigene Wohnung 78 62.9 
Ambulant, Wohngemeinschaft 1 0.8 
Ambulant, bei Herkunftsfamilie 2 1.6 
Stationär, eigene Wohnung 29 23.4 
Stationär, Wohngemeinschaft 9 7.3 
Stationär, Mutter-Kind-Haus 5 4.0 


Wohnsituation von Mutter - Kind? 


Mit Kind am selben Ort 117 94.4 
Ohne Kind 7 5.6 


Familienstand der Mutter 


Verheiratet 21 16.9 
Ledig, in Partnerschaft 69 55.6 
Ledig, ohne Partnerschaft 27 21.8 
Geschieden 6 4.8 
Verwitwet 1 0.8 


Wohnsituation der Mutter - Partnerschaft 


Ohne Partner 88 71.0 
Mit Partner = leiblicher Kindsvater 27 21.8 
Mit Partner = nicht Kindsvater 9 7.3 
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Merkmal N % 


Gesetzliche Betreuung der Mutter 


Kein gesetzlicher Betreuer 13 10.5 


Gesetzlicher Betreuer 111 89.5 


Sorgerecht für das Kind 


Beide Eltern 39 31.5 
Ein Elternteil (Mutter) 80 64.5 
Eltern(teil) gemeinsam mit Pfleger 2 1.6 
Vormund 2 1.6 


* bezogen auf 124 Mütter und jene 150 ihrer Kinder, welche in die Untersuchung einbezogen waren 


5.2 Subjektiv wahrgenommene körperliche und psychische 
Gesundheit der Mütter mit ID im Vergleich zur Norm 


Die Ergebnisse in Bezug auf die selbst wahrgenommene körperliche und psy- 
chische Gesundheit, erhoben mit dem normierten Testverfahren SF 12 (Mor- 
feld et al. 2011), sind in Tabelle 2 dargestellt. Der Mittelwert im Bereich der 
körperlichen Gesundheit betrug 50.83 (SD = 9.40), jener im Bereich der psychi- 
schen Gesundheit betrug 37.95 (SD = 13.18). Der Vergleich der Mittelwerte für 
die körperliche und die psychische Gesundheit ergab einen signifikanten Un- 
terschied mit hoher Effektstärke (t(123) = 8.473, p < .001, d= 1.128). Die Müt- 
ter mit ID schätzten demnach ihre körperliche Gesundheit deutlich positiver 
ein als ihre psychische Gesundheit. 

Im Vergleich mit der deutschen Normstichprobe (nur Frauen) von 1998 
(Tabelle 2) schätzten die 124 Mütter mit ID ihre körperliche Gesundheit als 
signifikant positiver ein (t(123) = 4.136, p<.001, d=0.366). Es handelt sich 
dabei um einen kleinen Effekt. Im Bereich der psychischen Gesundheit war das 
Gegenteil der Fall. Dort schätzten die Mütter mit ID ihre Gesundheit im Ver- 
gleich zur Norm als signifikant schlechter ein (t(123) = -10.435, p < .001, 
d=1.335). Im Bereich der psychischen Gesundheit handelt es sich um einen 
großen Effekt. 


Tab. 2: Subjektiv wahrgenommene körperliche und psychische Gesundheit der Mütter 
mit ID im Vergleich zur Norm 


Untersuchte Stich- | Normstichprobe* 
Merkmal probe (N = 124) (N = 3407) df t p Cohens d 
M SD M SD 

Körperliche 

; 50.83 9.40 47.34 9.19 123 4.14 .000 0.37 
Gesundheit 
Psychische 

: 37.95 13.18 50.30 9.08 123 -10.44 .000 1.34 
Gesundheit 

* Deutsche Norms ichprobe von 1998, nur Frauen 
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5.3 Zusammenhänge zwischen Merkmalen der Mutter bzw. ihrer 
Lebenssituation und ihrer subjektiv wahrgenommenen 
körperlichen und psychischen Gesundheit 


Zur Beantwortung der Fragestellung 2 wurde geprüft, ob sich die Mittelwerte 
der selbst wahrgenommenen körperlichen und psychischen Gesundheit in 
Abhängigkeit von Merkmalen der gesundheitsbezogenen Anamnese ein- 
schließlich des gesundheitsbezogenen Lebensstils sowie in Abhängigkeit von 
familiären Belastungen und Risikofaktoren voneinander unterscheiden. Die 
Ergebnisse sind in den Tabellen 3 und 4 dargestellt. 

Bei der gesundheitsbezogenen Anamnese gaben 19 Mütter (15.3%) eine 
Körper-, Sinnes- oder Sprachbehinderung an. 35 Frauen (28.2 %) erwähnten 
eine chronische Erkrankung, darunter vor allem Stoffwechselerkrankungen, 
Allergien (je N = 10), Epilepsien (N=9) und Asthma (N= 7). Bei 46 Frauen 
(37.1%) wurde Übergewicht/Adipositas festgestellt. Eine psychische Erkran- 
kung bzw. psychiatrische Vorbehandlung (= sowohl ein Aspekt der gesund- 
heitsbezogenen Anamnese als auch ein Aspekt der familiären Risikofaktoren) 
gaben 25 Mütter (20.2 %) an, darunter vor allem Depressionen (N = 17). 27 
Frauen (21.8%) rauchten stark und in 12 Fällen (9.7 %) gab es Alkoholpro- 
bleme bei der Mutter oder ihrem Partner (= beide Merkmale sind sowohl As- 
pekte des gesundheitsbezogenen Lebensstils als auch der familiären Risikofak- 
toren). 

Bezüglich der selbstwahrgenommenen körperlichen Gesundheit wurde le- 
diglich für einen der genannten gesundheitsbezogenen Aspekte - nämlich für 
die chronische Erkrankung - ein signifikanter Mittelwertunterschied festgestellt 
(Tabelle 3). Frauen mit chronischer Erkrankung schätzten ihre körperliche 
Gesundheit als signifikant schlechter ein als Frauen ohne chronische Erkran- 
kung (t(122) = 2.98, p=.004, d= .595). Es handelt sich um einen mittleren 
Effekt. 

Bezüglich der selbstwahrgenommenen psychischen Gesundheit wurden für 
zwei andere der genannten gesundheitsbezogenen Aspekte - nämlich für die 
psychische Erkrankung und für die Alkoholprobleme - signifikante Mittel- 
wertunterschiede festgestellt (Tabelle 4). Frauen mit psychischer Erkrankung 
bzw. psychiatrischer Vorbehandlung schätzten ihre psychische Gesundheit als 
signifikant schlechter ein als Frauen ohne psychische Erkrankung (t(122) = 
3.56, p = .001, d=.797). Es handelt sich um einen mittleren bis starken Effekt. 
Und Frauen mit eigenen Alkoholproblemen oder Alkoholproblemen des Part- 
ners schätzten ihre psychische Gesundheit als signifikant schlechter ein als 
Frauen ohne diese Probleme ((t(122) = 3.87, p = .001, d = .694). Es handelt sich 
hier um einen mittleren Effekt. 

In Bezug auf jene familiären Belastungen und Risikofaktoren, welche nach 
aktuellem Forschungsstand das Risiko für elterliche Überforderung erhöhen 
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und somit relevant für die gesundheitsbezogene Lebensqualität sein können, 
wurde folgendes festgestellt (Tabelle 3). Zwei dieser Belastungsfaktoren traten 
besonders häufig auf. So erlitten 55 Mütter (44.4%) während der eigenen 
Kindheit Gewalt in Form von Misshandlungen, Vernachlässigung oder Miss- 
brauch. 45 Frauen (36.3%) sind in Heimen oder mit mehrfach wechselnden 
Bezugspersonen aufgewachsen. Fünf weitere Belastungsfaktoren betrafen ca. 
jede vierte bis jede siebte Mutter. So hatten 23.4% der Mütter bereits mindes- 
tens ein Kind in Pflege oder zur Adoption freigegeben, und in 14.5 % der Fälle 
war die Schwangerschaft unerwünscht. Über die Häufigkeit der psychischen 
(Vor-)Erkrankungen sowie des starken Alkohol- und Tabakkonsums, welche 
ebenfalls zu den familiären Risiken gehören, wurde bereits berichtet (siehe 
oben). Alle anderen erhobenen Belastungsfaktoren (schwere Konflikte bzw. 
Gewalt in der Partnerschaft; Alter der Mutter < 18 Jahre zum Zeitpunkt der 
Geburt; mehr als ein zu versorgendes Kind bei einem Alter der Mutter < 20 
Jahre; Drogenkonsum der Mutter oder ihres Partners; soziale oder sprachliche 
Isolation der Familie; finanzielle Notlage) traten in jeweils weniger als 5 % der 
Fälle auf und wurden daher für die weiteren Analysen nicht mehr berücksich- 
tigt. 

Bezüglich der selbstwahrgenommenen körperlichen Gesundheit wurde für 
keine der genannten familiären Belastungen und Risikofaktoren ein signifikan- 
ter Mittelwertunterschied festgestellt (Tabelle 3). 

Bezüglich der selbstwahrgenommenen psychischen Gesundheit wurde le- 
diglich für einen Belastungsfaktor - nämlich für die Misshandlungs-, Vernach- 
lässigungs- oder Missbrauchserfahrungen der Mutter - ein signifikanter Mit- 
telwertunterschied festgestellt (Tabelle 4). Frauen mit diesen biografischen 
Gewalterfahrungen schätzten ihre psychische Gesundheit als signifikant 
schlechter ein als Frauen ohne diese Belastung (¢(122) = 2.18, p=.031, d= 
.394). Es handelt sich um einen kleinen Effekt. 


5.4 Persönliches Wohlbefinden der Mütter im Vergleich zur Norm 


In Bezug auf das persönliche Wohlbefinden im Sinne der Zufriedenheit mit 
dem eigenen Leben, erfasst mit dem normierten Testverfahren Personal Well- 
being Index (PWI-ID) (Cummins und Lau 2005)), wurden folgende Ergebnisse 
ermittelt. Mit Standardwerten PWI zwischen 28.6 und 100 (auf einer Skala von 
0-100) zeigte sich eine große Varianz in Bezug auf das persönliche Wohlbefin- 
den der 124 Mütter mit ID. Der mittlere Standardwert PWI in der untersuchten 
Stichprobe betrug 76.32 (SD = 15.86). Verglichen mit der Normierungsstich- 
probe (M = 75.3, SD = 12.46; Normbereich: 62.84-87.76) liegt dieser Wert im 
Normbereich. Zwischen den Mittelwerten der hier untersuchten Stichprobe 
und der Normierungsstichprobe bestand kein signifikanter Unterschied 
(t(123) = .719, p = .473, d = -.082). 
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Tab. 3: Selbstwahrgenommene körperliche Gesundheit in Abhängigkeit von 


verschiedenen Merkmalen der individuellen Lebenssituation 
Merkmal nicht Merkmal vorhan- 
Merkmal der Mutter bzw. ihrer vörhänden den af i b Cohen’s 
Lebenssituation d 
M SD N M SD N 
Korpety Sinnes pder 51,36 | 9.17 | 105 [47.89 | 10.31| 19 |122| 149 | 139 | .371 
Sprachbehinderung 
Chronische Krankheit 52.36 | 8.96 | 89 |46.94| 9.48 | 35 |122 | 2.98 | .004 595 
Ubergewicht / Adipositas 50.30 | 9.61 | 78 | 51.72] 9.06 | 46 | 122 | -0.81 | .417 | -.151 
psychische Erkrankung / 
> 50.75 | 9.54 99 151.15 | 8.96 25 122 | -.191 | .845 -.043 
psychiatrische Vorbehandlungen 
nk 50.97 | 9.06 | 97 [50.33 | 10.68| 27 | 122] 311 | 756 | .068 
(> 20 Zigaretten am Tag) 
Alkoholprobleme bei Mutter 
: 50.76 | 9.53 112 | 51.51] 8.35 12 122 | -.262 | .794 .080 
oder ihrem Partner 
ee re 49.84 | 9.32 | 69 |52.08| 9.42 | 55 | 122 |-1.32 | .189 | -.239 
gungs-, Missbrauchserfahrungen 
Aufwachsen im Heim / mit 
51.24 | 9.33 79 |50.10 | 9.58 45 122 | .648 | .518 .121 
wechselnden Bezugspersonen 
Mindestens ein Kind in Pflege 
i j 50.51 | 9.87 95 |5189| 7.70 29 122 | -.692 | .490 -.147 
oder zur Adoption freigegeben 
unerwünschte Schwangerschaft 50.90 | 9.57 | 106 | 50.43] 8.53 | 18 | 122] .193 | .848 .049 
Tab. 4: Selbstwahrgenommene psychische Gesundheit in Abhängigkeit von 
verschiedenen Merkmalen der individuellen Lebenssituation 
Merkmal nicht Merkmal vorhan- R 
c ; 
Merkmal der Mutter vorhanden den df t p 4 = 
M SD N M SD N 
es 38.18 | 13,32 | 105 | 36,67] 1263| 19 | 122] 0.46 | 648] 115 
Sprachbehinderung 
Chronische Krankheit 38.80 | 13.74] 89 | 35.78] 11.53] 35 | 122] 1.15 | .253 .229 
Ubergewicht / Adipositas 37.82 | 13.12 | 78 | 38.17] 13.42 | 46 | 122 | -0.14 | .888 | -.026 
psychische Erkrankung / 
ae 39.69 | 13.32 | 99 | 31.04] 10.16 | 25 122 | 3.56 | .001 .797 
psychiatrische Vorbehandlungen 
ee 38.69 | 12.74 | 97 [35.30 | 14.60] 27 | 122] 1.18 | 239 | .257 
(> 20 Zigaretten am Tag) 
Alkoholprobleme bei Mutter 
. 38.82 | 13.42 | 112 | 29.82] 6.76 12 122 | 3.87 | .001 694 
oder ihrem Partner 
Misshandlungs-, Vernachlässi- 
i 40.21 | 13.19] 69 |35.17 | 12.72 | 55 122 | 2.18 | .031 394 
gungs-, Missbrauchserfahrungen 
Aufwachsen im Heim / mit 
39.50 | 12.75 | 79 | 35.23] 13.63) 45 |122| 1.75 | .083 327 
wechselnden Bezugspersonen 
Mindestens ein Kind in Pflege 
. R 38.08 | 13.12 | 95 |37.50| 12.94) 29 | 122 | .207 | 836 .044 
oder zur Adoption freigegeben 
unerwünschte Schwangerschaft 38.45 | 12.93 | 106 | 34.98] 14.59 | 18 | 122 | 1.04 | .303 | .265 
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Tab. 5: Persönlicher Wohlbefindlichkeitsindex (PWI) in Abhängigkeit von verschiedenen 
Merkmalen der individuellen Lebenssituation 


Merkmals- Merkmals- 
Merkmal der Lebenssituation ausprägung 1 ausprägung 2 df t p 
M SD N M SD N 


Cohen’s 


d 


Eigene Wohnung - 76.30 | 15.75 | 107 [76.47 | 17.08 | 17 |122 | -0.04 | .968 | .011 
andere Wohnform 


Ambulante Betreuung - 
Nee 74.87 | 15.61 | 81 |79.07|16.15| 43 122 | -1.41 | .161 .266 
Stationäre Betreuung 


In Partnerschaft - 
76.11 | 15.64 | 90 |76.89 | 15.64 | 34 122 | -0.24 | .808 .048 
ohne Partnerschaft 


Wohnen mit Partner - 
75.21 | 17.07 | 34 |76.66 | 15.50 | 56 88 | -0.41 | .680 .089 
Wohnen ohne Partner 


Ohne gesetzliche Betreuung - 
. . 76.37 | 16.60 | 13 | 76.32} 15.86] 111 | 122 | 0.01 | .991 .003 
mit gesetzlicher Betreuung 


Volles Sorgerecht für das Kind - 


. p 76.59 | 15.70 | 119 | 66.07 | 21.33 4 121 | 1.30 | .194 .661 
kein / geteiltes Sorgerecht 


5.5 Zusammenhänge zwischen Merkmalen der Lebenssituation 
und dem persönlichen Wohlbefinden der Mütter 


In einem weiteren Schritt wurde geprüft, ob die Zufriedenheit der Mütter mit 
ID mit dem eigenen Leben in Abhängigkeit von der Ausprägung bestimmter 
Merkmale der Lebenssituation unterschiedlich ist (Tabelle 5). Dabei wurden 
solche Merkmale überprüft, die für die Lebenssituation von Müttern mit ID 
unter den Bedingungen von Begleiteter Elternschaft typisch sind, und die 
gleichzeitig Besonderheiten im Vergleich zur Situation der Gesamtpopulation 
von Müttern (Norm unter derzeitigen gesellschaftlichen Bedingungen) darstel- 
len. Die Ergebnisse sind in Tabelle 5 aufgeführt. 

Für das persönliche Wohlbefinden war nicht von Bedeutung, ob die Mütter 
in einer eigenen Wohnung oder in einer anderen Wohnform lebten und auch 
nicht, ob die BE in ambulanter oder in stationärer Form angeboten wurde. 
Desweiteren hatten Frauen, die eine Partnerschaft unterhielten, einen ver- 
gleichbaren persönlichen Wohlbefindlichkeitsindex wie Frauen, die keine Part- 
nerschaft hatten. Frauen in Partnerschaft, welche mit ihrem Partner zusam- 
menwohnten, waren genauso zufrieden mit ihrem Leben wie jene, die nicht mit 
ihrem Partner wohnten. Auch der persönliche und der auf das Kind bezogene 
rechtliche Status waren nicht von Bedeutung für das persönliche Wohlbefin- 
den. Frauen, die nicht unter gesetzlicher Betreuung standen, fühlten sich 
ebenso wohl wie Frauen, die eine gesetzliche Betreuung hatten. In Bezug auf das 
Sorgerecht bestand die Tendenz, dass bei Müttern, die nur ein eingeschränktes 
bzw. kein Sorgerecht für ihr Kind hatten (N =4), die Zufriedenheit kleiner war 
als bei Müttern mit uneingeschränktem Sorgerecht für ihr Kind. Aber auch 
dieser Unterschied war nicht signifikant (p = .194), und der persönliche Wohl- 
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befindlichkeitsindex der Mütter ohne bzw. mit eingeschränktem Sorgerecht lag 
noch im Normbereich der Normierungsstichprobe (Tabelle 5). 


6 Diskussion 


Die vorliegende Studie untersuchte die gesundheitsbezogene Lebensqualität 
und das persönliche Wohlbefinden von 124 Müttern mit ID, welche durch 
Begleitete Elternschaft (BE) bei der Alltagsbewältigung im Allgemeinen sowie 
bei der Erfüllung elterlicher Rechte und Pflichten im Speziellen unterstützt 
wurden. 

In Bezug auf die gesundheitsbezogene Lebensqualität zeigte sich, dass die 
Mütter ihre körperliche Gesundheit als signifikant besser einschätzten als ihre 
psychische Gesundheit (großer Effekt). Im Vergleich zu den deutschen Popula- 
tionsnormen (nur Frauen) schätzten die Mütter mit ID ihre körperliche Ge- 
sundheit als signifikant positiver (kleiner Effekt) und die psychische Gesund- 
heit als signifikant negativer (großer Effekt) ein. Die hier festgestellten Ergeb- 
nisse bezüglich der selbstwahrgenommenen psychischen Gesundheit bestätigen 
vorliegende Befunde internationaler Studien, wonach die psychische Gesund- 
heit bzw. die psychische Lebensqualität von Müttern mit ID häufig einge- 
schränkt ist (Wade et al. 2015; Emerson et al. 2015). Die im Vergleich zur Norm 
höhere gesundheitliche Lebensqualität im körperlichen Bereich ist hingegen 
zunächst überraschend. Der kleine Effekt könnte auf Altersunterschiede zwi- 
schen der untersuchten Stichprobe und der Normstichprobe zurückzuführen 
sein. Die Mütter mit ID waren zwischen 20 und 54 Jahren alt (M = 30.4), wäh- 
rend in der Normierungsstichprobe Frauen bis > 70 Jahre vertreten waren (M 
nicht bekannt). Bei Betrachtung von Normen für einzelne Alterskohorten ist 
erkennbar, dass mit zunehmendem Lebensalter geringere Mittelwerte im Be- 
reich körperliche Gesundheit erreicht werden (Morfeld et al. 2011). Zudem 
wurde festgestellt, dass nur wenige Mütter mit ID eine chronische Krankheit 
(28.2 %) oder eine Körper-, Sinnes- oder Sprachbehinderung (15.3 %) aufwie- 
sen. Die meisten Mütter waren also vermutlich in einem eher guten Gesund- 
heitszustand und nahmen ihre gesundheitsbezogene Lebensqualität im körper- 
lichen Bereich demzufolge auch als positiv wahr. 

Bei der Prüfung von Zusammenhängen zwischen Merkmalen der Mutter 
bzw. ihrer Lebenssituation und der gesundheitsbezogenen Lebensqualität zeigte 
sich dann auch ein signifikanter Effekt der chronischen Erkrankungen. Frauen 
mit chronischen Erkrankungen nahmen ihre körperliche Gesundheit als 
schlechter wahr als Frauen ohne chronische Erkrankungen. Das steht in Ein- 
klang mit Befunden zur gesundheitsbezogenen Lebensqualität bei Personen- 
gruppen mit chronischen körperlichen Erkrankungen. Bei Personen mit (je- 
nen) chronischen Erkrankungen, die auch in der hier untersuchten Stichprobe 
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vorkamen (z.B. Asthma, Stoffwechselerkrankungen), ist die selbstwahrge- 
nommene körperliche Gesundheit in der Regel geringer als in der Gesamtpo- 
pulation (Morfeld et al. 2011; Bousquet et al. 1994). Dass das Vorliegen einer 
Behinderung keinen Effekt auf die gesundheitsbezogene Lebensqualität hatte, 
kann damit erklärt werden, dass die angegebenen Behinderungen (z. B. leichte 
Sprachbehinderung) nicht schwerwiegend waren. 

In Bezug auf die selbstwahrgenommene psychische Gesundheit zeigte sich 
ein Zusammenhang mit psychischen (Vor-)Erkrankungen bzw. psychiatrischen 
Vorbehandlungen. Es ist nicht überraschend, dass bei Vorhandensein einer 
entsprechenden Erkrankung die gesundheitsbezogene Lebensqualität im psy- 
chischen Bereich als schlechter wahrgenommen wird als ohne Erkrankung. 
Entsprechende Befunde liegen auch für Frauen ohne ID vor (Morfeld et al. 
2011). In Bezug auf familiäre Risiken und Belastungsfaktoren wurde zunächst 
festgestellt, dass ein erheblicher Teil der Mütter mit ID belastende biografische 
Erfahrungen gemacht hat, vor allem in Form von Misshandlungs-, Vernachläs- 
sigungs- oder Missbrauchserfahrungen in der Kindheit (44.4%) und auch in 
Form von Aufwachsen im Heim oder mit mehrfach wechselnden Bezugsperso- 
nen (36.3 %). Diese Ergebnisse belegen und präzisieren entsprechende Ver- 
mutungen und stehen in Einklang mit Befunden anderer Studien (Emerson et 
al. 2015; McGaw et al. 2010; McGaw et al. 2007). Gemäß unseren Ergebnissen 
haben Misshandlungs-, Vernachlässigungs- oder Missbrauchserfahrungen in 
der Kindheit noch im Erwachsenenalter Einfluss auf die selbstwahrgenommene 
psychische Gesundheit. Frauen mit diesen Erfahrungen schätzten ihre gesund- 
heitsbezogene Lebensqualität im psychischen Bereich als signifikant geringer 
ein als Frauen ohne diese Erfahrungen. Für das Aufwachsen im Heim / mit 
wechselnden Bezugspersonen war dieser Effekt nicht festzustellen. Eine mögli- 
che Erklärung ist, dass die Erfahrungen im Heim oder bei den verschiedenen 
Bezugspersonen durchaus auch positiv gewesen sein können. Auch Alkohol- 
probleme der Mutter oder ihres Partners standen im Zusammenhang mit der 
selbstwahrgenommenen psychischen Gesundheit der Mütter mit ID. Bei Vor- 
handensein dieser Probleme wurde die gesundheitsbezogene Lebensqualität als 
geringer bewertet als ohne diese Probleme. Im vorliegenden Studiendesign war 
dabei nicht feststellbar, ob die Alkoholprobleme zu Einschränkungen der psy- 
chischen Gesundheit geführt haben oder umgekehrt. Es war auch nicht zu prä- 
zisieren, ob es sich um Alkoholprobleme der Mutter selbst oder um jene ihres 
Partners handelte, da im zugrundeliegenden Datenerfassungsinstrument 
(Künster et al. 2013) dazwischen nicht unterschieden wird. Gemäß informeller 
Auskünfte der Fachpersonen vor Ort handelte es sich bei Alkoholmissbrauch 
meist um Probleme des Partners, nicht der Mutter selbst, da das Hilfesystem BE 
bezüglich des Alkoholkonsums der Mütter eine starke Kontrollfunktion ausübt 
bzw. z. T. den Alkoholmissbrauch als Ausschlusskriterium für die Aufnahme in 
die BE aufführt. „Schwierige Partner“ bei Müttern mit ID hingegen sind auch in 
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anderen Studien dokumentiert (McGaw et al. 2010). Die häufig als belastend 
geltenden Umstände, bereits in Kind in Pflege oder zur Adoption gegeben zu 
haben sowie unerwünscht schwanger geworden zu sein, hatten keinen Einfluss 
auf die psychische Gesundheit. Auch bei Vorliegen dieser Bedingungen lag die 
selbstwahrgenommene psychische Gesundheit der Mütter mit ID bei Unter- 
stützung durch BE im Normbereich. 

Das persönliche Wohlbefinden, gemessen als Personal Wellbeing Index 
(PWD), erwies sich als normgerecht. Mütter mit ID unter den Bedingungen von 
BE waren mit ihrem Leben genauso zufrieden wie Frauen aus der Gesamtpo- 
pulation. Das stellt eine günstige Voraussetzung für die Erfüllung der elterli- 
chen Aufgaben dar. Diese Lebenszufriedenheit ist auch positiv für die Aufrecht- 
erhaltung der Compliance, die in einer so langfristigen und intensiven Unter- 
stützungsform wie der BE unverzichtbar ist. 

Für das persönliche Wohlbefinden erwiesen sich weder die Wohnform (ei- 
gene Wohnung - andere Wohnform), die Betreuungsform (ambulant oder 
stationär), eine Partnerschaft (vorhanden - nicht vorhanden), die partnerbezo- 
gene Wohnsituation (mit Partner - ohne Partner) noch der rechtliche Status 
(ohne gesetzliche Betreuung - mit gesetzlicher Betreuung) oder das Sorgerecht 
für das Kind (volles Sorgerecht - kein / geteiltes Sorgerecht) als bedeutsam. Die 
Mütter mit ID fühlten sich demnach unter verschiedenen Bedingungen (gleich) 
wohl; auch unter solchen, die von weitverbreiteten Normen (z. B. Wohnen als 
Familie in der eigenen Wohnung) deutlich abweichen und solchen, die eine 
sehr intensive Betreuung (z.B. stationäre Hilfeform) darstellen. Ein Grund 
dafür könnte sein, dass die BE sehr bedarfsgerecht gestaltet wird, also den 
Müttern genau jene Unterstützungsform anbietet, derer sie persönlich mo- 
mentan bedürfen. Bei bedarfsgerechter Unterstützung ist es wahrscheinlicher, 
dass die Hilfen als entlastend und stabilisierend wahrgenommen und Nebenef- 
fekte, wie z. B. ein damit verbundener Eingriff in die persönliche Autonomie, 
als nicht so gravierend erlebt werden. Ob das auch für das Sorgerecht so zutrifft, 
sollte in weiteren Studien überprüft werden, da diese Situation in der hier vor- 
liegenden Studie nur in Einzelfällen (N = 4) bestand und somit der Effekt von 
mittlerer Effektstärke zugunsten der Teilgruppe mit uneingeschränktem Sorge- 
recht für das Kind als nicht signifikant zu beurteilen war. 

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass Mütter mit ID, die durch BE unter- 
stützt werden, ihre körperliche Gesundheit als gut und ihre psychische Ge- 
sundheit im Vergleich dazu sowie im Vergleich zu entsprechenden Popula- 
tionsnormen als signifikant schlechter wahrnehmen. Bei Vorliegen von Miss- 
handlungs-, Vernachlässigungs-, oder Missbrauchserfahrungen während der 
eigenen Kindheit, bei psychischen Vorerkrankungen sowie bei Alkoholproble- 
men wird die gesundheitsbezogene Lebensqualität als schlechter wahrgenom- 
men als ohne diese Probleme. Das persönliche Wohlbefinden im Sinne der 
Zufriedenheit mit dem eigenen Leben insgesamt entspricht bei Müttern mit ID 
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der Norm, und zwar gleichermaßen bei verschiedenen Ausprägungen der Un- 
terstützungssituation. Insgesamt liegt unter den Bedingungen von BE in Bezug 
auf Gesundheit und Wohlbefinden eine recht günstige Ausgangssituation der 
Mütter mit ID für die Bewältigung elterlicher Aufgaben vor. 


7 Stärken, Limitationen und Ausblick 


Die vorliegende Studie untersuchte erstmals im deutschsprachigen Raum die 
Gesundheit und das Wohlbefinden von Müttern mit ID unter den Bedingun- 
gen einer spezifisch für diese Personengruppe konzipierten Unterstützungs- 
form. Sie liefert wichtige Erkenntnisse zu den elterlichen Voraussetzungen für 
die Erfüllung von Erziehungsaufgaben und trägt Grundlagen bei, um soziale 
Unterstützung für diese Elterngruppe zu optimieren. 

Die Stichprobe war, gemessen an vergleichbaren internationalen Forschun- 
gen in diesem Bereich, groß und umfasste ca. 40 % aller zum Untersuchungs- 
zeitpunkt in der Untersuchungsregion durch BE betreuten Mütter. Eine weitere 
Stärke lag in der Art der Datenerhebung, welche sich auf international be- 
währte, standardisierte, normierte Testverfahren von hoher Qualität stützte, die 
Vergleiche mit Populationsnormen sowie mit anderen Studien ermöglichte. 

Wenngleich hier eine vergleichsweise große Stichprobe untersucht wurde, 
handelte es sich doch bei einigen Fragestellungen um Vergleiche zwischen un- 
terschiedlich großen, teilweise sehr kleinen Teilstichproben, bei denen der ver- 
wendete methodische Zugang an Grenzen gerät. Die Ergebnisse sollten deshalb 
in weiteren Studien überprüft werden. 

Weiter ist zu beachten, dass es sich bei den Ergebnissen um die Beschrei- 
bung von aktuellen Zuständen unter bestimmten Bedingungen handelt. Ein 
Vergleich der hier untersuchten Lebenssitution von Müttern mit ID unter den 
Bedingungen von BE mit Lebenssituationen von Müttern mit ID außerhalb von 
professionellen Unterstützungssystemen ist nicht möglich. Ebenso kann aus 
den Ergebnissen nicht direkt auf den Einfluss der Maßnahme BE auf Gesund- 
heit und Wohlbefinden der untersuchten Mütter geschlossen werden. 

Auch in weiteren Forschungen wird es kaum möglich sein, die Lebenssitua- 
tionen von intellektuell beeinträchtigten Müttern und ihren Kindern mit und 
ohne soziale Unterstützung vergleichend zu untersuchen. Bei vergleichbaren 
familiären Ausgangssituationen verbietet es sich aus ethischen Gründen, not- 
wendige Unterstützung nur einem Teil der Familien zu gewähren. Zukünftige 
Studien sollten versuchen, die Väter bzw. die Partner der Mütter mit ID stärker 
miteinzubeziehen und auch den Faktor der Freiwilligkeit der Inanspruchnahme 
von Hilfen zu berücksichtigen. 
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Von der Geburt bis zum 2. Lebensjahr 


Ergebnisse einer Längsschnittstudie zur Entwicklung 
von Kindern intellektuell beeinträchtigter Mütter in 
der Schweiz 


Dagmar Orthmann Bless & Chantal Hinni 


Zusammenfassung 


Über die Entwicklung von Kindern unter den Bedingungen einer intellektuel- 
len Beeinträchtigung (ID) der Eltern ist bisher wenig bekannt. Innerhalb einer 
prospektiven Längsschnittstudie wurde die kognitive, sprachliche und motori- 
sche Entwicklung von sechs Kindern von Müttern mit ID von der Geburt bis 
zur Vollendung des zweiten Lebensjahres untersucht. 

Für alle sechs Kinder waren zwischen dem sechsten und dem 24. Lebens- 
monat absolute Entwicklungsfortschritte in allen drei Entwicklungsbereichen 
nachweisbar. Der Abstand zur jeweiligen Altersnorm wurde in den Bereichen 
Kognition und Sprache bei (fast) allen Kindern über die Zeit größer. Das Ent- 
wicklungstempo war in den Bereichen Sprache und Kognition meist verlang- 
samt. Zu allen Messzeitpunkten zeigten sich in allen drei Bereichen ausgeprägte 
Leistungsunterschiede zwischen den Kindern. Die Analyse der Entwicklungs- 
kontexte der Kinder liefert hypothetische Erklärungen sowohl für die interindi- 
viduelle Variabilität als auch für die über die Zeit zunehmenden Entwicklungs- 
beeinträchtigungen. 


1 Entwicklung von Kindern intellektuell beeinträchtigter Eltern 


In der Entwicklung von Kindern intellektuell beeinträchtigter Eltern treten 
Verzögerungen und Beeinträchtigungen häufiger auf als in der Gesamtpopula- 
tion. Ausgehend von der Annahme, dass dafür neben heriditären Faktoren vor 
allem Probleme der Eltern bei der Wahrnehmung ihrer Erziehungsaufgaben 
verantwortlich sind, widmete man sich im Forschungsfeld Elternschaft bei 
intellektueller Beeinträchtigung (intellectual disability - ID) seit den 1990er 
Jahren vornehmlich der Unterstützung der Eltern bzw. der Familiensysteme. Es 
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wurden sowohl gezielte Trainingsprogramme für Eltern als auch verschiedene 
Formen subsidiärer sozialer Unterstützung entwickelt und in ihrer Wirksam- 
keit erprobt. Die kindliche Entwicklung hingegen wurde nur selten explizit 
untersucht (Collings & Llewellyn 2012; Orthmann Bless, Chevalley & Hellfritz 
2015). Aktuelle Forschungslücken bestehen beispielsweise bezüglich detaillier- 
ter Erkenntnisse zu absoluten Entwicklungsfortschritten sehr junger Kinder in 
zentralen Entwicklungsbereichen sowie zu Entwicklungsverläufen resp. zum 
Entwicklungstempo über die Zeit. Ziel der vorliegenden Längsschnittstudie ist 
es, die Entwicklung von Kindern intellektuell beeinträchtigter Mütter in zen- 
tralen Entwicklungsbereichen von der Geburt an über 24 Monate zu analysie- 
ren. 

Im Folgenden wird zunächst der internationale Forschungsstand zur kindli- 
chen Entwicklung im Kontext einer ID der Eltern zusammengefasst. Sodann 
werden die spezifischen Zielstellungen der Untersuchung abgeleitet. 


1.1 Forschungsstand 


Bereits in den 1980er Jahren wurden Verzögerungen in der sprachlichen Ent- 
wicklung bei Kindern von Eltern mit ID aufgezeigt (Feldman, Case, Towns & 
Betel 1985; Peterson, Robinson & Littman 1983). Spezifische Störungen der 
expressiven Sprache bei normalem Sprachverständnis kommen bei ihnen 
ebenso gehäuft vor (Feldman 1994; James 2004) wie allgemeine Sprachent- 
wicklungsverzögerungen (Emerson & Brigham 2014; Tymchuk & Andron 
1992). Auch die kognitive Entwicklung von Kindern von Eltern mit ID weist 
Besonderheiten auf. Verschiedene Formen kognitiver Beeinträchtigungen und 
damit verbundene (schulische) Lernschwierigkeiten treten bei ihnen im Ver- 
gleich zur Gesamtpopulation häufiger auf (Feldman & Walton-Allen 1997; 
Miles et al. 2011; Morch, Skar & Andersgard 1997; Powell & Parish 2017). Es 
gibt in den genannten Studien auch Hinweise auf motorische Defizite, Verhal- 
tensprobleme und psychosoziale Schwierigkeiten. Die körperliche und psychi- 
sche Gesundheit von Kindern intellektuell beeinträchtigter Eltern scheint häu- 
fig beeinträchtigt zu sein. Geburtskomplikationen (z. B. Frühgeburten, geringes 
Geburtsgewicht) werden ebenso beschrieben (McConnell, Llewellyn, Mayes, 
Russo & Honey 2003; Mueller, Crane, Doody, Stuart & Schiff 2019) wie psy- 
chosomatische Erkrankungen (z. B. Enuresis, Asthma) und emotionale Störun- 
gen (z. B. Angst) (McGaw, Shaw & Beckley 2007). Allerdings fehlen in diesbe- 
züglichen Studien teilweise konkrete Vergleichsmöglichkeiten mit Kindern von 
Eltern ohne ID. 

In Bezug auf die Entwicklung von Abweichungen oder Beeinträchtigungen 
über die Zeit gibt es bisher nur wenig Erkenntnisse. Bei den von Keltner, Wise 
und Taylor (1999) untersuchten Kindern manifestierten sich kognitive, sprach- 
liche und psychomotorische Probleme im zweiten Lebensjahr, während noch 
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im ersten Lebensjahr nur bei wenigen Kindern Auffälligkeiten festgestellt wor- 
den waren. In einer weiteren Studie wurde bestätigt, dass sich im Alter von 
neun Monaten (noch) kaum Entwicklungsunterschiede zu anderen Kindern 
zeigen (Hindmarsh, Llewellyn & Emerson 2015). Bei der Identifikation von 
Besonderheiten darf nicht übersehen werden, dass auch bei Kindern intellektu- 
ell beeinträchtigter Eltern von einer großen Variabilität in der Entwicklung 
auszugehen ist. Einige Kinder entwickeln sich altersgerecht ohne Auffälligkei- 
ten (Orthmann Bless 2016; Orthmann Bless, Hinni & Hellfritz 2017). 

Ausgehend von der Tatsache, dass sich kindliche Entwicklung im Zusam- 
menspiel von Anlage und Umwelt differenziert und Eltern zentrale Repräsen- 
tanten beider Ebenen sind, konzentrierten sich die Forschungen im Feld Eltern- 
schaft bei ID in den letzten Jahren auf die intellektuell beeinträchtigten Eltern 
(meist Mütter), dabei vor allem auf deren elterliche Kompetenzen und Lebens- 
bedingungen. Ein immer wiederkehrender Befund ist das mit elterlichen Auf- 
gaben verbundene hohe Stresserleben von Müttern mit ID (Feldman, Leger & 
Walton-Allen 1997; Feldman, Varghese, Ramsay & Rajska 2002; Hatton & 
Emerson 2008). Auch Einschränkungen der physischen und psychischen Ge- 
sundheit treten bei diesen Müttern im Vergleich zur Norm gehäuft auf (Aunos, 
Feldman & Goupil 2008; Emerson et al. 2015). Sowohl die erlebte Belastung 
(Stress) als auch die gesundheitliche Situation stehen offenbar mit dem Erzie- 
hungsverhalten von Müttern mit ID im Zusammenhang. Soziale Unterstützung 
wirkt sich positiv auf mütterliches Verhalten gegenüber dem Kind und auf 
mütterliches Wohlbefinden aus (Knowles, Blakely, Hansen & Machalicek 2017; 
Stenfert Kroese, Hussein, Clifford & Ahmed 2002; Wade, Llewellyn & Mat- 
thews 2015). In Bezug auf die sozialen Lebensbedingungen besteht Konsens 
darüber, dass bestimmte Merkmale, welche grundsätzlich ein Risiko für elterli- 
che Überforderung darstellen, bei Eltern mit ID vergleichsweise häufig vor- 
kommen. Dazu gehören vor allem soziale Isolation, aber auch geringe finan- 
zielle Mittel, schlechte Wohnqualitat, schwierige biografische Erfahrungen etc. 
Der Stellenwert dieser Faktoren für die kindliche Entwicklung im Vergleich zu 
den die ID der Mutter konstituierenden Problemen kognitiver und adaptiver 
Art wird hingegen unterschiedlich gewichtet. So hat nach Emerson und Brig- 
ham (2014) der Einbezug von Faktoren wie Alkohol- und Drogenmissbrauch 
der Eltern, Finanzen und Wohnqualität keine speziellen Effekte auf die Ent- 
wicklung der Kinder. Slayter und Jensen (2019) hingegen finden signifikante 
Effekte. Eindeutiger sind Befunde zum Zusammenhang zwischen sozialen Le- 
bensbedingungen und elterlichem Erleben und Verhalten. So zeigte sich bei- 
spielsweise, dass das Stresserleben der Eltern mit ID geringer ist, wenn keine 
finanziellen Probleme vorhanden sind (Meppelder, Hodes, Kef & Schuengel 
2015). 

Während sich in jüngerer Zeit die Erkenntnisse zu sozialen Unterstüt- 
zungsmöglichkeiten für Familien mit intellektuell beeinträchtigten Eltern diffe- 
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renziert haben, ist bezüglich des Wissens um die Entwicklung der Kinder von 
Eltern mit ID eine gewisse Stagnation festzustellen. Es fehlen unter anderem 
längsschnittlich angelegte Studien an unausgelesenen Stichproben, welche die 
kindliche Entwicklung von Anfang an mittels valider und reliabler Messin- 
strumente und unter Berücksichtigung von Aspekten des Lebenskontextes 
analysieren. 


1.2 Zielstellungen 


Die vorliegende Untersuchung verfolgt das Ziel, innerhalb einer prospektiven 
Längsschnittstudie die Entwicklung von Kindern intellektuell beeinträchtigter 
Eltern von ihrer Geburt bis zur Vollendung des zweiten Lebensjahres zu doku- 
mentieren. Es werden Entwicklungsprofile von sechs Kindern über vier Mess- 
zeitpunkte in den Bereichen Kognition, Sprache und Motorik erstellt und ana- 
lysiert. Die kindliche Entwicklung wird hinsichtlich intraindividueller Fort- 
schritte sowie anhand alters- und bereichsspezifischer Normen beschrieben 
und im Spiegel der jeweiligen Lebenssituation interpretiert. Im Einzelnen wer- 
den folgende Ebenen untersucht: 


(1) Kompetenzzuwachs (absolute Fortschritte) der einzelnen Kinder in den 
Bereichen Kognition, Sprache und Motorik zwischen den einzelnen Mess- 
zeitpunkten sowie im gesamten Untersuchungszeitraum 

(2) Entwicklungsstand der einzelnen Kinder in den Bereichen Kognition, Spra- 
che und Motorik im Alter von 6 Monaten, 12 Monaten, 18 Monaten und 24 
Monaten, jeweils im Vergleich zur entsprechenden Altersnorm 

(3) Entwicklungstempo der einzelnen Kinder in den Bereichen Kognition, 
Sprache und Motorik zwischen den einzelnen Messzeitpunkten sowie im 
gesamten Untersuchungszeitraum, jeweils im Vergleich zur Norm. 


2 Methode 


2.1 Stichprobe 


Die Gewinnung der Stichprobe erfolgte über verschiedene Spitäler und Perina- 
talzentren der Deutschschweiz. Mittels eines kurzen Screenings während des 
medizinischen Erstkontaktes wurden jene werdenden Mütter identifiziert, wel- 
che im Zusammenhang mit ihrer intellektuellen Beeinträchtigung bereits spe- 
zielle Leistungen, wie z. B. besondere Beschulung oder Leistungen der Invali- 
denversicherung, erhalten hatten. Sofern diese Frauen einverstanden waren, 
erfolgte dann in einem zweiten Schritt die Überprüfung ihrer kognitiven und 
adaptiven Fähigkeiten mittels standardisierter Testverfahren. Es wurden insge- 
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samt sieben (werdende) Mütter rekrutiert, welche gemäß den Kriterien der 
AAIDD, American Association on Intellectual and Developmental Disabilities 
(2010) eine intellektuelle Beeinträchtigung aufwiesen und an einer Begleitung 
der kindlichen Entwicklung und familiären Situation über zwei Jahre hinweg 
interessiert waren. In sechs der sieben Fälle konnte die Studie dann wie geplant 
durchgeführt werden. 


2.2 Datenerhebung 


Informationen zur kindlichen Entwicklung sowie zum Lebenskontext des Kin- 
des beziehungsweise der Familie wurden ab der Geburt des Kindes (T1) bis zur 
Vollendung des zweiten Lebensjahres des Kindes (T6) prospektiv eingeholt. Die 
Datenerhebungen erfolgten zu allen sechs Messzeitpunkten in der häuslichen 
Umgebung des Kindes. Dieselbe Forscherin begleitete dabei die Familie jeweils 
über den gesamten Untersuchungszeitraum, nur zwischen den Messzeitpunk- 
ten T5 und T6 gab es in zwei Fällen einen personellen Wechsel. 

Das zentrale Messinstrument für die kindliche Entwicklung war die 
deutschsprachige Version des Bayley III (Bayley 2014), welcher ab dem Alter 
von sechs Monaten (Messzeitpunkt T3) insgesamt viermal eingesetzt wurde. 
Dieser standardisierte Entwicklungstest erlaubt die Erfassung von Kognition, 
Sprache und Motorik. Die kognitive Skala umfasst im betrachteten Altersbe- 
reich Aufgaben zu Sensomotorik, Explorationsverhalten, Handhabung von 
Gegenständen, Problemlösen, Verständnis für Objektbeziehungen, Begriffsbil- 
dung und Gedächtnis. Im Bereich Sprache, bestehend aus den Subskalen zur 
rezeptiven und expressiven Kommunikation, werden Aufgaben zu präverbalem 
Verhalten, Wort-, Satz- und Grammatikverständnis sowie zur sprachlichen 
Kategorienbildung gestellt. Die motorische Skala setzt sich aus grob- und fein- 
motorischen Aspekten zusammen. Im Bereich Grobmotorik werden neben 
primären Bewegungen der Gliedmaßen und des Rumpfes die statische Hand- 
lungskontrolle und dynamische Bewegungen inklusive Fortbewegung, Balance 
und grobmotorischer Handlungskontrolle erfasst. Im feinmotorischen Bereich 
werden Greifentwicklung, sensomotorische Integration, Bewegungsgeschick- 
lichkeit und feinmotorische Handlungskontrolle getestet. Es werden für alle 
fünf Untertests (Kognition, Sprache rezeptiv, Sprache expressiv, Feinmotorik 
und Grobmotorik) Rohwerte bestimmt. Über Untertestwerte erfolgt dann eine 
Berechnung von Skalenwerten für die Bereiche Kognition, Sprache und Moto- 
rik, welche jeweils eine Skala von 40-160 mit einem Mittelwert von M = 100 
und einer Standardabweichung von SD = 15 umfassen. Es liegen aktuelle deut- 
sche Normen (2014) sowie Angaben zu den Gütekriterien vor. Die Reliabili- 
tätskoeffizienten der Untertests liegen für die gesamte Normierungsstichprobe 
zwischen r = .77 und r = .89, jene der Skalen zwischen r=.86 und r = .88. In- 
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haltliche Validität und Konstruktvalidität sind nachgewiesen (Bayley 2014, 
S. 9-11). 

In Bezug auf den Lebenskontext des Kindes wurden verschiedene Aspekte 
berücksichtigt, welche nach gegenwärtigem Erkenntnisstand für die kindliche 
Entwicklung von Bedeutung sind. Dazu gehörten zunächst die Intelligenz und 
die adaptiven Kompetenzen der Mutter sowie deren physische und psychische 
Gesundheit (zu T3), welche jeweils mit standardisierten Testverfahren gemes- 
sen wurden (Harrison & Oakland 2008; Morfeld, Bullinger & Kirchberger 2011; 
Orthmann Bless 2014; Petermann & Wechsler 2012). Merkmale des Familien- 
systems, einschließlich ausgewählter Risikofaktoren und biografischer Be- 
lastungen, wurden mittels strukturierter Befragungen und Beobachtungen 
(Kindler 2009; Künster et al. 2013) zu allen Messzeitpunkten erhoben bzw. 
aktualisiert. Zudem wurden die Qualität der häuslichen Umgebung (T3, T5) 
und die elterlichen Belastungsreaktionen (Stress) (T4) als Maße für die elterli- 
che Performanz sowie die soziale Unterstützung (T2) jeweils standardisiert mit 
normierten Verfahren bestimmt (Caldwell & Bradley 2003; Fydrich, Sommer & 
Brahler 2007; Troster 2010). 


2.3 Auswertungsstrategie 


Angesichts der Fragestellungen, der Stichprobengröße und der vorhandenen 
Daten erfolgt eine deskriptive Analyse nach dem Fallstudienprinzip. Mittels 
Fallstudien können Phänomene in ihrem realen Kontext untersucht werden. 
Diese Art empirischer Untersuchung ist besonders geeignet für Szenarien, wel- 
che mehr Variablen als verfügbare Daten (Probanden) aufweisen und sowohl 
über quantitative als auch über qualitative Informationen verfügen (Yin 2009). 
Dies ist hier der Fall. In der Case Study Research wird nach der Anzahl der Fälle 
zwischen Einzelfallstudien (single-case) und Mehrfach-Fallstudien (multi-case) 
unterschieden. Einzelfallstudien fokussieren auf einen einzelnen außergewöhn- 
lichen Fall, während Mehrfach-Fallstudien die gleichen Sachverhalte in ver- 
schiedenen Ausprägungen untersuchen. Die Ergebnisse aus Mehrfach-Fallstu- 
dien werden als robuster eingeschätzt, weil sie einer Replikationslogik folgen 
(Yin 2009, S. 57). In der vorliegenden Studie werden sechs verschiedene Fälle 
von kindlicher Entwicklung unter den Bedingungen einer intellektuellen Be- 
einträchtigung der Mutter analysiert. Es handelt sich demnach um eine Mehr- 
fach-Fallstudie. 

Der individuelle Kompetenzzuwachs der Kinder im Untersuchungszeit- 
raum (Zielstellung 1) wird anhand von Rohwerten in den Bayley-III Skalen 
bestimmt. Der Rohwert entspricht der Anzahl korrekt gelöster Aufgaben pro 
Untertest. Höhere Rohwerte von Messzeitpunkt zu Messzeitpunkt sind somit 
ein Maß für absolute, individuelle Entwicklungsfortschritte der Kinder hin- 
sichtlich der kognitiven, der sprachlichen und der motorischen Kompetenz. 
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Zur Bestimmung des Entwicklungsstandes der einzelnen Kinder zu den ver- 
schiedenen Messzeitpunkten (Zielstellung 2) erfolgt eine Deskription der er- 
reichten Skalenwerte in den Bereichen Kognition, Sprache und Motorik in 
Bezug zu den Normen des Testverfahrens (M = 100, SD = 15; Normbereich: 
85-115). 

In Bezug auf das Entwicklungstempo der einzelnen Kinder in den drei Be- 
reichen (Zielstellung 3) werden die Skalenwerte verschiedener Messzeitpunkte 
miteinander verglichen. Wenn der standardisierte Testwert zum Messzeitpunkt 
T(x+1) im Konfidenzintervall des zu T(x) gemessenen Wertes liegt, ist von 
einem erwartungsgemäßen Entwicklungstempo im Vergleich zur Norm auszu- 
gehen. Über- oder unterschreitet der nachfolgende standardisierte Testwert das 
Konfidenzintervall des vorangegangenen Testwertes, so ist für den betrachteten 
Zeitraum von einem akzelerierten bzw. von einem verlangsamten Entwick- 
lungstempo in Relation zur jeweiligen Altersnorm auszugehen. 

Merkmale des Entwicklungskontextes dienen der Ableitung von hypotheti- 
schen Erklärungen zu den deskriptiven Ergebnissen. Auf die inferenzstatisti- 
sche Prüfung von Zusammenhängen zwischen Aspekten der Entwicklung und 
bestimmten Merkmalen des Entwicklungskontextes wird aufgrund der sehr 
kleinen Fallzahl (Stichprobe) verzichtet. 


3 Ergebnisse 


Die Darstellung der Ergebnisse erfolgt entlang der drei Fragestellungen. Voran- 
gestellt wird eine Beschreibung des Entwicklungskontextes der sechs Kinder. 


3.1 Entwicklungskontext der sechs Kinder 


Die sechs Familien leben in der Deutschschweiz. Die Mütter waren bei der 
Geburt ihres Kindes zwischen 18 (Fall Nr. 404) und 42 Jahren (405) alt. Vier 
Kinder sind Mädchen (401, 404, 405, 406), zwei sind Jungen (402 und 403). 
Drei Kinder haben keine Geschwister (401, 404, 406), die anderen drei Kinder 
haben ein oder zwei ältere Geschwister. Die Geschwister leben in zwei Fällen 
ebenfalls bei der Mutter, in einem Fall (402) bei einer Verwandten. Vier Kinder 
kamen etwa zum errechneten Geburtszeitpunkt zur Welt, zwei Kinder (405, 
406) wurden bereits in der ca. 36. Schwangerschaftswoche geboren. Über gra- 
vierende prä-, peri- oder postnatale Noxen ist in keinem der Fälle etwas be- 
kannt, allerdings besteht bei einer Mutter (401) der Verdacht auf Alkoholmiss- 
brauch während der Schwangerschaft. Vier Mütter sind verheiratet oder leben 
in einer festen Partnerschaft mit dem Kindsvater. Eine dieser vier Frauen (403) 
lebt dabei zu Untersuchungsbeginn getrennt von ihrem Partner und erwägt die 
Scheidung, kehrt dann aber wieder zu ihm zurück. Eine Mutter (404) lebt mit 
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ihrem Kind, welches bei einer spontanen sexuellen Begegnung entstanden ist, 
alleine und die partnerschaftliche Situation bleibt während des gesamten Un- 
tersuchungszeitraumes unklar. Eine weitere Mutter (406) wünscht zum Vater 
ihres Kindes keinen Kontakt, lebt zunächst alleine und hat ab dem dritten 
Messzeitpunkt einen neuen Partner. Vier Familien leben während des gesamten 
Untersuchungszeitraumes in einer eigenen Wohnung. Zwei Mütter (403, 404) 
leben zunächst mit ihrem Kind in einem Mutter-Kind-Haus und ziehen dann 
zwischen T3 und T4 in eine eigene Wohnung um. Alle vier Familien, in denen 
die Mutter Schweizerin ist (401, 402, 404, 406), erhalten Sozialhilfe. In keiner 
der sechs Familien sind während des Untersuchungszeitraumes von zwei Jah- 
ren Hilfesysteme involviert, die auf die Bedürfnisse von Eltern mit ID und ihre 
Kinder spezialisiert sind. 

Weitere Informationen zum Entwicklungskontext der Kinder sind in Ta- 
belle 1 dargestellt. Es handelt sich um Ergebnisse standardisierter Testverfah- 
ren, die hier aus Gründen der Übersichtlichkeit und Vergleichbarkeit alle in 
Form von z-Werten (Quotient aus der Abweichung des ermittelten Wertes vom 
Mittelwert und der Standardabweichung, Normbereich: -1 bis +1) angegeben 
werden. 


Tab. 1: Entwicklungskontext der Kinder: Standardwerte (z) in Bezug auf ausgewählte 
Variablen, mit Angaben zu Verfahren und Messzeitpunkten 


Soziale Adaptive Qualität der Gesundheitliche  Elterliche Intelligenz 


Unter- Kompetenze häuslichen Situation der Belastung bzw. der Mutter 
stützung nder Mutter Umgebung Mutter elterlicher 
Stress 
F-SozU ABAS-II HOME- SF-12 EBI WAIS-IV 
Inventory 
T2 T2 T3 T3 Körperlich T4 T5 

T5 T3 Psychisch 
0.01 -1.21 

401 -0.92 -2.27 2.1 -3.07 
-1.17 -1.35 
-0.91 -2.68 

402 -2.33 -2.53 1.2 -3.33 
-0.51 -1.60 
0.01 0.84 

403 -2.33 -2.67 2.1 -2.80 
0.28 -3.73 
0.28 0.30 

404 0.23 -0.47 0.1 -1.87 
0.28 0.12 
-1.30 -1.75 

405 0.15 -2.00 1.2 -3.60 
0.28 -1.62 
0.28 -0.46 

406 0.23 -0.87 0.1 -2.47 
1.20 -1.28 


Anmerkung. Die Tabelle 1 zeigt z-Werte als Standardabweichungen vom Mittelwert. 
Werte zwischen -1 und 1 befinden sich im Normbereich. 
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Die Intelligenzleistungen der Mütter liegen alle deutlich unterhalb der Norm, 
dabei in einem Fall knapp 2 SD unter M (404), in zwei Fällen zwischen 2 und 3 
SD unter M (403, 406) und in drei Fällen mehr als 3 SD unter M. Die adaptiven 
Kompetenzen der Mütter (Gesamtwert) liegen in zwei Fällen (404, 406) im 
unteren Normbereich, in den anderen vier Fällen mindestens 2 SD unter M. 

In Bezug auf die subjektiv wahrgenommene bzw. antizipierte Unterstützung 
aus dem sozialen Umfeld liegen drei Frauen im mittleren Normbereich (404, 
405, 406) und eine weitere (401) am unteren Rand des Normbereiches. Bei zwei 
Frauen (402, 403) ist die subjektive Überzeugung, im Bedarfsfall Unterstützung 
von anderen zu erhalten sowie die Einschätzung, auf Ressourcen des sozialen 
Umfeldes zurückgreifen zu können, sehr gering ausgeprägt (mehr als 2 SD 
unter M). 

Als zentraler Aspekt der elterlichen Performanz wurde die Bewältigung be- 
stimmter elterlicher Rollenanforderungen (auch als Qualität der häuslichen 
Umgebung bezeichnet, vgl. Caldwell & Bradley 2003) geprüft. Im betrachteten 
Altersbereich der Kinder geht es dabei z. B. um emotionale und verbale Reak- 
tionen der Eltern gegenüber dem Kind, die Akzeptanz des kindlichen Verhal- 
tens, die Organisation der Lebensumwelt des Kindes, Versorgung mit Spiel- 
material, Beschäftigung mit dem Kind etc. Die diesbezüglichen Werte liegen bei 
vier Eltern zu beiden Messzeitpunkten (T3 und T5) im Normbereich. Bei zwei 
Familien (401 und 405) liegen die Werte zu jeweils einem Messzeitpunkt unter- 
halb der Norm. 

Als weiterer Aspekt der elterlichen Performanz wurde das subjektive Erle- 
ben von Belastung (Stress) im Zusammenhang mit elterlichen Aufgaben erfasst. 
Die von dem Verhalten des Kindes und / oder von Einschränkungen elterlicher 
Funktionen ausgehende Belastung wird dabei von vier Müttern als sehr hoch 
eingeschätzt (Tab. 1). Die Werte liegen zum Teil mehr als 2 SD unter M. Nur 
zwei Mütter (404, 406) geben Belastungen im Normbereich an. 

Erfasst wurde auch die gesundheitsbezogene Lebensqualität. Nur eine Mut- 
ter (404) erreicht dabei in den beiden Grunddimensionen körperliche und 
psychische Gesundheit Werte im Normbereich. Bei zwei Müttern (403, 406) 
liegt die subjektiv wahrgenommene körperliche Gesundheit im Normbereich, 
die psychische jedoch deutlich darunter. Die verbleibenden drei Mütter neh- 
men sowohl ihre körperliche als auch ihre psychische Gesundheit als deutlich 
eingeschränkt wahr, die Werte liegen mehrheitlich im Bereich von 1 bis 2 SD 
unter M, in Einzelfällen auch darunter. 
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3.2 Individueller Kompetenzzuwachs der Kinder 
im Untersuchungszeitraum 


Im Entwicklungstest Bayley-III lösen alle sechs Kinder in allen fünf Untertests 
im Alter von 24 Monaten (T6) mehr Aufgaben korrekt als im Alter von 6 Mo- 
naten (T3). In Bezug auf den gesamten Untersuchungszeitraum von T3 bis T6 
machen somit alle Kinder absolute Leistungsfortschritte in der Kognition, in 
der rezeptiven und expressiven Sprache sowie in der Fein- und Grobmotorik. 
Betrachtet man die Leistungsfortschritte zwischen den einzelnen Messzeit- 
punkten, so zeigt sich Folgendes. Im Bereich Kognition machen alle sechs Kin- 
der zwischen T3 und T4 sowie zwischen T4 und T5 absolute Fortschritte, ge- 
messen am Rohwert. Zwischen T5 und T6 hingegen machen nur drei Kinder 
absolute Fortschritte, während die anderen drei Kinder zu T6 weniger kognitive 
Aufgaben bewältigen, als sie dies sechs Monate früher taten. Ein ähnliches Bild 
zeigt sich im Bereich Sprache. Alle sechs Kinder machen zwischen T3 und T4 
sowie zwischen T4 und T5 Fortschritte, und zwar sowohl in der rezeptiven als 
auch in der expressiven Sprache. Bei T6 zeigen aber nur zwei Kinder (bei Spra- 
che rezeptiv) bzw. fünf Kinder (bei Sprache expressiv) absolut höhere Leistun- 
gen als zu T5, während vier Kinder bzw. ein Kind weniger Aufgaben bewältigen 
als sechs Monate zuvor. Es handelt sich um dieselben Kinder, die Probleme 
aufweisen. Alle drei Kinder, die zwischen T5 und T6 keinen Leistungszuwachs 
in der Kognition nachweisen, tun dies auch nicht in mindestens einem Teilbe- 
reich der Sprache. Im Bereich Motorik machen alle sechs Kinder Fortschritte in 
beiden Teilbereichen zwischen T3 und T4. Zwischen T4 und T5 zeigt ein Kind 
eine Stagnation (Grobmotorik) bzw. etwas geringere Leistung (Feinmotorik), 
die anderen fünf Kinder machen absolut Fortschritte. Zwischen T5 und T6 ist 
im Bereich Feinmotorik für alle sechs Kinder eine absolute Zunahme der Leis- 
tung gemessen worden. Im Bereich Grobmotorik ist für vier Kinder ein Leis- 
tungszuwachs dokumentiert, während ein Kind stagniert und ein weiteres we- 
niger Leistung zeigt zu T6 als sechs Monate zuvor. Somit bleiben insgesamt nur 
zwei von sechs Kindern, welche kontinuierlich von Messzeitpunkt zu Messzeit- 
punkt in jedem Leistungsbereich mehr Aufgaben korrekt gelöst haben als sechs 
Monate zuvor. 


3.3  Entwicklungsstand im Vergleich zur Altersnorm 


Der Entwicklungsstand der einzelnen Kinder in den Bereichen Kognition, 
Sprache und Motorik zu den einzelnen Messzeitpunkten ist in Tabelle 2 sowie 
in den Abbildungen 1 bis 3 dargestellt. Im Vergleich zur Norm zeigen sich 
folgende Ergebnisse. 
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Tab. 2: Kindliche Entwicklung in den Bereichen Kognition, Sprache und Motorik zu 
verschiedenen Messzeitpunkten: standardisierte Testwerte (M = 100, SD= 15) 
mit Konfidenzintervallen (95 %) 


Entwicklungs- Messzeitpunkte 
bereich / Kinder T3 / 6 Monate T4 / 12 Monate T5 / 18 Monate T6 / 24 Monate 


Kognition 
401 75 (69-90) 75 (69-90) 75 (69-90) 55 (53-73) 
402 90 (82-102) 80 (73-94) 70 (65-86) 55 (53-73) 
403 95 (86-106) 75 (69-90) 70 (65-86) 55 (53-73) 
404 110 (98-118) 85 (77-98) 80 (73-94) 80 (73-94) 
405 65 (61-82) 100 (90-110) 80 (73-94) 55 (53-73) 
406 75 (69-90) 110 (98-118) 85 (77-98) 80 (73-94) 

Sprache 
401 84 (77-96) 66 (61-80) 84 (77-96) 51 (48-67) 
402 109 (98-117) 87 (79-98) 72 (66-85) 63 (59-78) 
403 100 (91-109) 97 (88-107) 66 (61-80) 51 (48-67) 
404 109 (98-117) 103 (93-112) 103 (93-112) 87 (79-98) 
405 78 (72-91) 106 (96-115) 87 (79-98) 60 (56-75) 
406 94 (85-104) 94 (85-104) 75 (69-88) 69 (64-83) 

Motorik 
401 76 (70-88) 73 (67-85) 92 (84-102) 76 (70-88) 
402 85 (78-96) 82 (75-93) 82 (75-93) 73 (67-85) 
403 82 (75-93) 122 (110-128) 79 (73-90) 76 (70-88) 
404 96 (88-105) 85 (78-96) 113 (102-120) 113 (102-120) 
405 55 (51-69) 106 (96-114) 100 (91-109) 67 (62-80) 
406 92 (84-102) 103 (94-112) 109 (99-117) 85 (78-96) 


Im Alter von sechs Monaten (T3) liegen die kognitiven Leistungen von drei 
Kindern mit Werten zwischen 90 und 110 im Normbereich, die Leistungen von 
drei Kindern liegen darunter. Zu T4, mit 12 Monaten, erreichen ebenfalls drei 
Kinder kognitive Leistungen im Normbereich und die anderen drei liegen im 
Bereich von 1-2 SD unter M. Weitere sechs Monate später, zu T5, liegt noch ein 
Kind am unteren Rand des Normbereiches, während die Leistungen von fünf 
Kindern mit Werten zwischen 70 und 80 im Bereich von 1-2 SD unter M anzu- 
siedeln sind. Am Ende des Untersuchungszeitraumes, mit 24 Monaten, zeigen 
zwei Kinder kognitive Leistungen, die 1-2 SD unter M liegen, und vier Kinder 
erreichen mit 55 einen Testwert, welcher 3 SD unter M liegt (Tab. 2, Abb. 1). 
Der Entwicklungsstand im Bereich Sprache weist Ähnlichkeiten zu jenem im 
Bereich Kognition auf (Tab. 2, Abb. 2). Im ersten Lebensjahr zeigen vier Kinder 
(T3) bzw. fünf Kinder (T4) sprachliche Leistungen im Normbereich, während 
die Werte der anderen Kinder unterhalb des Normbereiches liegen. Mit 18 
Monaten (T5) zeigen noch zwei Kinder sprachliche Leistungen im Normbe- 
reich. Am Ende des Untersuchungszeitraumes, mit zwei Jahren, entspricht 
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noch ein Kind im Bereich Sprache knapp der Norm. Die sprachlichen Leistun- 
gen der anderen fünf Kinder liegen im Bereich von 2-3 SD unter M. 

Im Bereich Motorik erreichen zu T3 drei Kinder Leistungen im Normbe- 
reich, und die Leistungen der anderen drei Kinder liegen darunter. Zu T4 und 
auch zu T5 liegen jeweils vier Kinder im Normbereich und zwei im Bereich von 
1-2 SD unter M. Am Ende des Untersuchungszeitraumes, mit 24 Monaten, 
zeigen zwei Kinder motorische Leistungen im Normbereich. Die Leistungen 
der anderen vier Kinder liegen ca. 2 SD unter M (Tab. 2, Abb. 3). 

Weitere Einzelheiten zu den Ergebnissen sind Tabelle 2 zu entnehmen. 


Abb. 1. Entwicklungsverlauf im Vergleich zur Norm im Bereich Kognition (Bayley-Ill) 
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Abb. 2. Entwicklungsverlauf im Vergleich zur Norm im Bereich Sprache (Bayley-IIl) 
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Abb. 3. Entwicklungsverlauf im Vergleich zur Norm im Bereich Motorik (Bayley-Ill) 
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3.4 Entwicklungstempo im Vergleich zur Norm 


In Tabelle 3 ist das Entwicklungstempo der sechs Kinder in den Bereichen 
Kognition, Sprache und Motorik zwischen den einzelnen Messzeitpunkten 
sowie im gesamten Untersuchungszeitraum, jeweils im Vergleich zur Norm, 
dargestellt. 

Betrachtet man den gesamten Untersuchungszeitraum, so ist in den Berei- 
chen Sprache und Kognition das Entwicklungstempo verlangsamt. Die im Alter 
von 24 Monaten gemessenen standardisierten Testwerte liegen bei fünf von 
sechs Kindern (Kognition) bzw. bei allen sechs Kindern (Sprache) unterhalb 
des jeweiligen Konfidenzintervalls der im Alter von 6 Monaten gemessenen 
Testwerte. Im Bereich Motorik hingegen ist bei vier von sechs Kindern ein 
erwartungsgemäßes Entwicklungstempo im Vergleich zur Norm festzustellen, 
ein Kind verliert im Vergleich zur Norm und ein anderes holt auf. 

Zwischen den Zeitabschnitten von jeweils sechs Monaten gibt es Unter- 
schiede. Akzelerationen bei einzelnen Kindern kommen nur zwischen dem 6. 
und dem 12. Lebensmonat (T3 - T4) und (noch seltener) zwischen dem 12. und 
dem 18. Lebensmonat (T4 - T5) vor, nicht jedoch zwischen dem 18. und dem 
24. Lebensmonat (T5 - T6). Die Akzelerationen in den beiden ersten Zeitab- 
schnitten treten häufiger im Bereich Motorik als in den Bereichen Kognition 
und Sprache auf (Tab. 3). 
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Tab. 3: Entwicklungstempo im Vergleich zur Norm in den Bereichen Kognition, 
Sprache und Motorik, in verschiedenen Zeitintervallen und im gesamten 
Untersuchungszeitraum 


Zeitabschnitte 
Entwicklungsbereich / 


Kinder T3 - T4 T4- T5 T5 - T6 


Kognition 
401 = = = = 
402 - - - - 
403 - = - - 
404 - = = = 
405 + - - - 
406 + - en = 


Sprache 


401 = + 5 - 
402 z - = = 
403 = 7 = - 
404 = = = - 
405 + - 5 - 
406 = = = 7 


Motorik 


401 = + = = 
402 = = = - 
403 + z 2 = 
404 S rm = + 
405 + = u 
406 + = = = 


t 


Anmerkung. = Entwicklungstempo erwartungsgemäß, + Entwicklungstempo akzeleriert, 
- Entwicklungstempo verlangsamt) 


4 Diskussion 


Die vorliegende Studie analysiert die Entwicklung von Kindern intellektuell 
beeinträchtigter Mütter prospektiv von der Geburt an über zwei Jahre. Für alle 
sechs Kinder wurde zwischen dem sechsten und dem 24. Lebensmonat ein 
individueller Kompetenzzuwachs in den Bereichen Kognition, Sprache und 
Motorik nachgewiesen. Dabei zeigten sich zu allen vier Messzeitpunkten in 
allen drei Bereichen ausgeprägte Leistungsunterschiede zwischen den Kindern. 
Das Spektrum der Leistungen reichte vom oberen Normbereich bis zu drei 
Standardabweichungen unterhalb des Mittelwertes der jeweiligen Altersnorm. 
Das ist Ausdruck von erheblicher Variabilität in der kognitiven, sprachlichen 
und motorischen Entwicklung sehr junger Kinder von Eltern mit ID. 
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Den Schwerpunkt dieser Studie bildete die Analyse von Entwicklungsver- 
läufen, wobei folgende Befunde hervortraten. 

Bei vier der sechs Kinder gab es Zeitabschnitte (von jeweils sechs Monaten) 
ohne messbare Leistungsfortschritte. Aus der Entwicklungspsychologie ist be- 
kannt, dass Entwicklung selten linear verläuft, sondern eher durch Phasen von 
Entwicklungsschüben im Wechsel mit Phasen der Stagnation gekennzeichnet 
ist (Siegler, Eisenberg, DeLoache & Saffran 2016). In diesem Sinne können 
ausbleibende Fortschritte in bestimmten Zeitfenstern und in Bezug auf einzelne 
Entwicklungsbereiche als normal betrachtet werden. Allerdings sind die sechs 
Monate, welche jeweils zwischen zwei Messzeitpunkten lagen, in Relation zum 
Alter der hier untersuchten Kinder ein langer Zeitabschnitt. Ein Kompetenz- 
zuwachs innerhalb eines solchen Zeitabschnittes wäre zu erwarten gewesen. 
Zudem fällt auf, dass sich die hier festgestellten Stagnationen in der zweiten 
Hälfte des zweiten Lebensjahres häufen. So ist zwischen dem 18. und 24. Le- 
bensmonat im Bereich Kognition nur für drei Kinder ein absoluter Kompetenz- 
zuwachs nachweisbar, im Bereich der rezeptiven Sprache gar nur für zwei der 
sechs Kinder. 

Die Befunde zum Entwicklungsstand der Kinder im Vergleich zur Alters- 
norm (Zielstellung 2) weisen in eine ähnliche Richtung. Zu den beiden Mess- 
zeitpunkten, welche im ersten Lebensjahr der Kinder lagen, wurden mehr 
Leistungen im Normbereich festgestellt als zu den beiden Messzeitpunkten im 
zweiten Lebensjahr. Innerhalb des zweiten Lebensjahres ist zudem zwischen 
dem 18. und 24. Lebensmonat ein Absinken von Leistungen im Vergleich zur 
Altersnorm häufig zu beobachten. 

Auch in Bezug auf das Entwicklungstempo im Vergleich zur Norm (Ziel- 
stellung 3) wurden deutliche Unterschiede zwischen den Zeitabschnitten festge- 
stellt, wiederum zuungunsten des zweiten Lebensjahres, und innerhalb dessen 
zuungunsten des zweiten Halbjahres. Zwischen dem 18. und 24. Lebensmonat 
ist das Entwicklungstempo meistens verlangsamt, insbesondere in den Berei- 
chen Sprache und Kognition. 

Erklärungsansätze für diese Befunde, welche kongruent zu denen einer an- 
deren Studie sind (Keltner et al. 1999), lassen sich im Rahmen allgemeiner 
entwicklungspsychologischer Grundannahmen finden. Entwicklung wird da- 
durch ausgelöst, dass Menschen verschiedenen Anforderungen entsprechen 
müssen, die biologisch, soziokulturell und behavioral angeregt sind (Pinquart, 
Schwarzer & Zimmermann 2019). Diese Anforderungen differenzieren sich im 
zweiten Lebensjahr eines Kindes stark, insbesondere in den Bereichen Sprache 
und Kognition. Mögliche Probleme zeigen sich dann (deutlicher), wenn die 
entsprechend zu differenzierenden Fähigkeiten gebraucht werden. Auch die 
zahlreichen endogenen und exogenen Faktoren, welche in komplexer Weise 
kovariieren und interagieren, entfalten in der frühen Kindheit mit steigender 
Komplexität der Anforderungen zunehmend ihre entwicklungssteuernde Wir- 
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kung. Die Entwicklungskontexte der hier untersuchten sechs Kinder weisen 
(gemeinsame) Merkmale auf, welche als Risiken interpretierbar sind und somit 
Erklärungspotential für (zunehmende) Beeinträchtigungen der kindlichen Ent- 
wicklung bieten. Dazu gehören zunächst die eingeschränkten kognitiven und 
adaptiven Kompetenzen der Mütter in Verbindung mit fehlender professio- 
neller Unterstützung. So leben während des zweiten Lebensjahres des Kindes 
alle Mütter mit ihrem Kind alleine in der Häuslichkeit, und keine Familie kann 
auf spezifische Unterstützung zurückgreifen, weder für die Kinder noch für die 
Mütter. Unter diesen Bedingungen gelingt es den Müttern / Eltern noch über- 
wiegend, den Rollenanforderungen in zufriedenstellender Qualität zu entspre- 
chen (siehe Befunde zur Qualität der häuslichen Umgebung). Allerdings zeigen 
die Mütter deutliche Anzeichen hoher Belastung. So ist die subjektive Überzeu- 
gung der Frauen, auf Ressourcen des sozialen Umfeldes zurückgreifen zu kön- 
nen, teilweise sehr gering. Die subjektiv empfundene Gesundheit ist überwie- 
gend eingeschränkt, insbesondere im Bereich der psychischen Gesundheit. Vier 
der sechs Mütter empfinden erheblichen Stress im Zusammenhang mit ihren 
elterlichen Aufgaben. Die finanziellen Ressourcen der Familie sind häufig ein- 
geschränkt. 

Insgesamt liegen bei den untersuchten Familien somit Lebenslagen vor, die 
gemäß dem aktuellen Forschungsstand (vgl. Kap. 1.1) risikoreich für die kindli- 
che Entwicklung sind. Neben direkten, hereditären Einflüssen mütterlicher 
Merkmale auf die kindliche Entwicklung, ist vor allem ein Einfluss über das 
miitterliche Befinden und Verhalten zu erwarten. Unter den genannten Bedin- 
gungen ist eine bereits manifeste Überforderung der Mütter wahrscheinlich. 
Diese kann zu Einschränkungen in der elterlichen Performanz führen. 

Die Entwicklungskontexte der sechs Kinder weisen trotz der beschriebenen 
Gemeinsamkeiten auch deutliche Unterschiede auf. Diese können zur Erklä- 
rung der Variabilität in der Entwicklung der Kinder beitragen. So variieren die 
Intelligenz und die adaptiven Kompetenzen der sechs Mütter um 1.46 SD be- 
ziehungsweise um 2.2 SD. In Bezug auf den erlebten Stress gibt es Unterschiede 
von 2 SD zwischen den Müttern. Auch die Qualität der häuslichen Umgebung, 
die gesundheitsbezogene Lebensqualität sowie die erlebte soziale Unterstützung 
sind bei den sechs Müttern verschieden ausgeprägt (Tab. 1). Bei der Zusam- 
menschau sämtlicher Befunde sind relativ günstige Bedingungen in den Fami- 
lien 404 und 406 festzustellen. Diese beiden Mütter weisen die vergleichsweise 
höchsten Intelligenzwerte und adaptiven Kompetenzen auf. Sowohl ihr subjek- 
tives Stressempfinden als auch die antizipierte Unterstützung aus dem sozialen 
Umfeld liegen im Normbereich, ebenso die Bewältigung der Rollenanforderun- 
gen und die subjektiv empfundene Gesundheit (Ausnahme: psychische Ge- 
sundheit im Fall 406). Die Kinder dieser beiden Mütter entwickeln sich im 
Untersuchungszeitraum günstiger als die anderen vier Kinder. Es sind die bei- 
den einzigen Kinder, die absolute Entwicklungsfortschritte zwischen allen 
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Messzeitpunkten in allen drei Entwicklungsbereichen machen und die ein 
normgerechtes Entwicklungstempo auch im zweiten Halbjahr des zweiten Le- 
bensjahres in zwei von drei Entwicklungsbereichen aufweisen. Ihre kognitiven, 
sprachlichen und motorischen Leistungen liegen zu T6 in der Norm (Motorik) 
oder näher an der Norm (Kognition und Sprache), als bei den anderen vier 
Kindern. Die Tatsache, dass sich der Entwicklungskontext der Kinder mit ver- 
gleichsweise günstiger Entwicklung in allen genannten Merkmalen positiv von 
jenem der Kinder mit größeren Entwicklungsbeeinträchtigungen unterscheidet, 
spricht für das kumulative Zusammenwirken einer Vielzahl von endogenen 
und exogenen Faktoren auch unter den Bedingungen einer intellektuellen Be- 
einträchtigung der Mutter. 

Zwischen den drei Entwicklungsbereichen scheint es ebenfalls Unterschiede 
zu geben. So ist die längsschnittliche Entwicklung der sechs Kinder im Bereich 
Motorik etwas günstiger zu beurteilen als in den Bereichen Sprache und Kog- 
nition. Das betrifft vor allem den Entwicklungsstand im Vergleich zur Alters- 
norm im zweiten Lebensjahr sowie das Entwicklungstempo im Vergleich zur 
Norm im gesamten Untersuchungszeitraum. Hier könnte von Bedeutung sein, 
dass bei den sechs Kindern vermutlich keine gravierenden prä-, peri- und 
postnatalen Noxen (mit Ausnahme des vermuteten Alkoholkonsums einer 
Mutter während der Schwangerschaft) aufgetreten sind. Die biologischen Aus- 
gangsbedingungen, denen ein hoher Stellenwert in der frühen motorischen 
Entwicklung zukommt, sind günstig, die Kinder sind körperlich gesund. Mögli- 
che Einschränkungen in der elterlichen Performanz, wie etwa wenig sprachli- 
che Zuwendung und eine geringe Variation der täglichen Stimulation des Kin- 
des, könnten sich eher im sprachlichen und kognitiven als im motorischen 
Bereich auswirken. 


5 Konklusion und Limitationen 


Alle untersuchten Kinder intellektuell beeinträchtigter Mütter erwerben zwi- 
schen dem sechsten und 24. Lebensmonat neue kognitive, sprachliche und 
motorische Kompetenzen, wobei Entwicklungsstände und Entwicklungstempi 
zu allen Zeitabschnitten und in allen drei Entwicklungsbereichen durch inter- 
individuelle Variabilität gekennzeichnet sind. Am Ende des zweiten Lebensjah- 
res ist bei allen sechs Kindern in den Bereichen Sprache und Kognition der 
Abstand zur Norm größer als am Ende des ersten Lebensjahres. Im Untersu- 
chungszeitraum ist das Entwicklungstempo im Bereich Sprache bei allen sechs 
Kindern und im Bereich Kognition bei fünf von sechs Kindern im Vergleich 
zur Norm verlangsamt. 
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Wenngleich die Analyse der Entwicklungskontexte der Kinder plausible Er- 
klärungen sowohl für die (über die Zeit zunehmenden) Entwicklungsbeein- 
trächtigungen als auch für die diesbezüglichen interindividuellen Unterschiede 
anbietet, ist bei entsprechenden Schlussfolgerungen Vorsicht geboten. Das 
Untersuchungsdesign erlaubt es nicht, kausale Beziehungen zwischen Merk- 
malen des Entwicklungskontextes und Merkmalen der kindlichen Entwicklung 
herzustellen. Es ist auch nicht möglich, den Einfluss einzelner Variablen des 
Kontextes auf bestimmte Entwicklungsparameter zu extrahieren. Auch auf das 
Bestehen von Unterstützungsbedarf für die hier untersuchten Familien kann 
aus den Ergebnissen nicht direkt geschlossen werden. Unterstützungsbedarf 
wäre zweifelsfrei dann gegeben, wenn Anzeichen von Kindeswohlgefährdung 
vorliegen. Das war hier während des Untersuchungszeitraumes in keiner der 
sechs Familien der Fall. Es gab bei den meisten Familien deutliche Anzeichen 
von hoher Belastung, aber die elterlichen Pflichten wurden in ausreichendem 
Maße erfüllt. Zwar ist aus anderen Forschungen bekannt, dass soziale Unter- 
stützung bestimmter Qualität das Belastungserleben von Müttern mit ID mil- 
dern und Interaktionen zwischen Eltern und Kind positiv beeinflussen kann 
(vgl. Kap. 1.1), aber ob und inwiefern die Entwicklung der hier untersuchten 
Kinder dann anders verlaufen wäre, kann nicht mit Sicherheit gesagt werden. 

In der vorliegenden Studie wurden die Daten mittels einer Case Study Re- 
search analysiert. Diese gewährleistet eine hohe interne Validität. Es können 
aber, auch wegen der sehr kleinen Stichprobe, keine Angaben zur Repräsentati- 
vität gemacht werden. Zudem stellt es eine (messtechnische) Herausforderung 
dar, sehr junge Kinder in zu standardisierenden Situationen zu einem be- 
stimmten Zeitpunkt zu definierten Verhaltensweisen zu bewegen. In Bezug auf 
den Entwicklungskontext der Kinder ist zu berücksichtigen, dass der Einblick 
in diese komplexe Realität nur sehr begrenzt möglich ist. Generell können aus 
den Entwicklungsparametern sehr junger Kinder keine Prognosen für weit in 
der Zukunft zu erwartende Leistungen oder Verhaltensweisen abgegeben wer- 
den. 

Trotz dieser Limitationen trägt die Untersuchung durch ihren längsschnitt- 
lichen Charakter sowie den Umfang und die Detailliertheit der gemessenen 
Variablen substanziell dazu bei, Kenntnisse über Entwicklungsverläufe sehr 
junger Kinder von Eltern mit ID zu differenzieren. 
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STORCH* 


Zur Evaluation eines Simulationstrainings 
mit dem Real-Care®-Baby bei Personen mit 
und ohne Beeintrachtigungen 


Dagmar Orthmann Bless 


Zusammenfassung 


SToRCH* ist eine Form des experimentellen Lernens, bei der Teilnehmende 
über mehrere Tage und Nächte einen programmierten Babysimulator selbst- 
ständig versorgen. Die explorative Studie untersucht, wie Teilnehmende mit 
(N = 56) und ohne (N = 46) intellektuelle Beeinträchtigung (ID) diese Anforde- 
rung handlungspraktisch und emotional bewältigten. 

In 87.3 % aller Fälle wurde das Programm wie geplant durchgeführt. Alle 
Teilnehmenden bewältigten die geforderten Versorgungsleistungen (Care) zu 
69 % bis 100 %, wobei es einen signifikanten Unterschied zugunsten der Teil- 
nehmenden ohne ID gab. Das Handling des Simulators gelang in beiden Teil- 
stichproben gleich gut. Im Durchschnitt empfanden die Teilnehmenden eine 
mäßige emotionale Belastung (Stress), die bei den meisten im Verlaufe der 
Simulation abnahm. Teilnehmende ohne ID empfanden etwas mehr Stress als 
Teilnehmende mit ID. Gemessen an diesen Kriterien erwies sich das Programm 
als eine passende und motivierende Lerngelegenheit für junge Menschen mit 
und ohne Beeinträchtigung. 


1 Problemstellung 


Personen mit intellektueller Beeinträchtigung (Intellectual Disability - ID) 
stehen vor denselben gesellschaftlich und kulturell vorgegebenen Erwartungen 
und Anforderungen, die auch an andere Personen in einer bestimmten Lebens- 
phase gestellt werden. Im Jugend- und jungen Erwachsenenalter betreffen diese 
Erwartungen vor allem eine zunehmende Autonomie und den Auf- und Aus- 
bau von Verantwortung hinsichtlich der eigenen Lebensgestaltung. Die Fähig- 
keit und Bereitschaft zu Entscheidungsbildungen auf der Grundlage von Wis- 
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sen, Verständnis und Einsichten - jeweils sowohl die eigene Person als auch die 
Umwelt mit ihren Anforderungen betreffend - muss entwickelt werden. 

Passende Lerngelegenheiten sind unverzichtbar, um diesen Anforderungen 
gerecht zu werden. Bei Personen mit ID sind die Lernmöglichkeiten häufig 
eingeschränkt, nicht nur aufgrund spezifischer Aneignungsschwierigkeiten im 
Zusammenhang mit der kognitiven Beeinträchtigung, sondern auch durch das 
Fehlen geeigneter, den spezifischen Bedürfnissen angepasster Vermittlungs- 
formen für Wissen, Einsichten und Handlungskompetenzen. 

In diesem Zusammenhang stellt sich die Frage, ob eine bestimmte Form des 
experimentellen Lernens, nämlich die Arbeit mit Babysimulatoren, eine Option 
ist, die junge Menschen mit ID in der Auseinandersetzung mit alterstypischen 
Entwicklungsaufgaben im weiteren Sinne und mit Elternschaft im engeren 
Sinne von Nutzen sein kann. In Bearbeitung dieser Frage wurden zunächst 
einerseits der aktuelle Forschungsstand zu Wissen und Handlungskompetenzen 
junger Menschen mit ID in Bezug auf private Lebensgestaltung und anderer- 
seits der Einsatz von Babysimulatoren in der sexualpädagogischen Arbeit im 
Standardbereich analysiert. Auf dieser Grundlage entwickelten wir ein simula- 
tionsbasiertes Training, welches die Bedürfnisse von Lernenden mit ganz unter- 
schiedlichen Voraussetzungen, auch jene von Personen mit ID, berücksichtigt. 
Dieses Simulationstraining mit dem RealCare® Baby - Schweiz (SToRCH*) 
(Orthmann Bless & Summermatter 2014) wird sodann hinsichtlich ausgewähl- 
ter Kriterien evaluiert. 


2 Wissen und Handlungskompetenzen junger Menschen 
mit intellektueller Beeinträchtigung in Bezug auf Sexualität 
und private Lebensformen 


Die Gestaltung privater Lebensformen, etwa der Aufbau neuer und reiferer 
Beziehungen zu Peers, die Übernahme der eigenen Geschlechtsrolle, die Ge- 
staltung intimer Beziehungen sowie die Vorbereitung auf ein Familienleben, ist 
ein zentraler Teil der Entwicklungsaufgaben für Jugendliche und junge Erwach- 
sene. Für junge Menschen mit ID sind Intimität und Sexualität in vergleichba- 
rem Maße von Bedeutung wie für ihre nichtbeeinträchtigten Peers (Jahoda & 
Pownall 2014). Gleichzeitig verfügen sie aber über weniger sexuelle Erfahrun- 
gen, geringeres, weniger fundiertes Wissen und eingeschränkte Handlungs- 
kompetenzen im Vergleich zu anderen Gleichaltrigen (Dukes & McGuire 2009; 
Jahoda & Pownall 2014; Rowe 2017; Schaafsma, Kok, Stoffelen & Curfs 2017; 
Servais 2006). Jugendlichen mit ID stehen im Vergleich zu Peers ohne Behin- 
derung weniger private und professionelle Informationsquellen zur Verfügung. 
Schulen und andere Bildungs- und Wohneinrichtungen haben (deshalb) für die 
Bildung im Bereich Sexualität für junge Menschen mit ID eine herausragende 
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Bedeutung (Frawley & Wilson 2016; Isler, Tas, Beytut & Conk 2009; Jahoda & 
Pownall 2014; Rowe 2017). Inhaltlich decken die Bildungsangebote für junge 
Menschen mit ID häufig nur ein unzureichendes Spektrum (Empfängnisver- 
hütung, Geschlechtskrankheiten) ab, Familiengründung und Elternschaft wer- 
den selten thematisiert. Es gibt offenbar wenig Gelegenheiten zur Auseinander- 
setzung mit Entscheidungsbildungen, sodass das Recht und die Fähigkeit zur 
Wahl und zur Kontrolle über die eigenen sexuellen Aktivitäten wohl häufig 
eingeschränkt sind (Dukes & McGuire 2009; Rowe 2017). In Bezug auf Ver- 
mittlungsformen und Lernumgebungen ist festzustellen, dass abstrakt-verbale 
Unterweisungen wenig bewirken. Visualisierungen und ikonische Konkretisie- 
rungen verschiedener Art, sowie Aktivitäten, z. B. Rollenspiele, führen zu mehr 
und nachhaltigerem Verständnis. Programme in kleinen Gruppen oder in Ein- 
zelsituationen (bei schwererer Beeinträchtigung) scheinen günstiger zu sein als 
die Arbeit mit großen Gruppen. Für die Zukunft stellt sich die Forderung, ein 
breiteres Themenspektrum zur Auseinandersetzung mit privaten, intimen Le- 
bensformen anzubieten, rein verbal-instruierend ausgerichtete Vermittlungs- 
formen durch mehr Angebote der Visualisierung und konkrete Handlungs- 
möglichkeiten zu bereichern und neben dem Wissenserwerb auch Möglichkei- 
ten zur Entwicklung von Entscheidungsfähigkeiten anzubieten (Dukes & Mc- 
Guire 2009; Schaafsma, Kok, Stoffelen & Curfs 2014; Schaafsma et al. 2017). 
Eine diesen Forderungen entsprechende Option könnte die Arbeit mit Babysi- 
mulatoren sein. Dieser Ansatz ist recht verbreitet in der sexualpädagogischen 
Arbeit mit Jugendlichen, wurde allerdings bisher noch kaum für junge Men- 
schen mit ID erschlossen. 


3  Babysimulatoren in der sexualpädagogischen Arbeit 


Seit 1994 werden Babysimulatoren innerhalb sexualpädagogischer Aktivitäten 
eingesetzt, aktuell weltweit in mehr als 50 Ländern (www.realityworks.com). 
Das sogenannte Real-Care® Baby (RCB, früher auch: Baby think it over - BTIO) 
ist ein computergestützter Simulator, welcher basierend auf Tagesabläufen 
echter Säuglinge programmiert wird. Nach einer Vorbereitungsphase versorgen 
die Teilnehmenden ihr Real-Care® Baby selbstständig während mehrerer Tage 
und Nächte. Alle Aktivitäten in Bezug auf Handling und Care (siehe Kap. 7) 
werden von einem Computerprogramm aufgezeichnet. Die Versorgung des 
Babysimulators ist in der Regel eingebettet in ein begleitendes pädagogisches 
Programm. 
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3.1 Simulationslernen - Herzstück von Programmen 
mit dem Real-Care® Baby 


Die Innovation der Bildungsangebote mit Babysimulatoren im Vergleich zu 
anderen pädagogischen Programmen besteht in der Simulation. Die Simulation 
ist eine Methode des experimentellen Lernens, bei der die Wirklichkeit mög- 
lichst realitätsnah nachgebildet wird. Simulationen sind immer dann besonders 
interessant, wenn die Realität eine hohe Komplexität aufweist, wenn in der 
Realität massive Auswirkungen von unzureichenden Handlungskompetenzen 
oder von Fehlern zu erwarten sind sowie begrenzte Möglichkeiten bestehen, 
direkt in der Wirklichkeit zu üben. Solche Bedingungen liegen bei Elternschaft 
vor. 

Simulationslernen weist bestimmte Spezifika auf (Orthmann Bless & Sum- 
mermatter 2014), woraus sich insbesondere aus lernpsychologischer Perspek- 
tive Vorteile gegenüber anderen Vermittlungsmethoden ergeben können. In 
den Anwendungsfeldern, in denen Simulationslernen bereits eine längere Tra- 
dition hat, konnte die Effektivität dieser Lernmethode gut belegt werden. So 
zeigen z. B. systematische Reviews zum Einsatz von Simulatoren in der medizi- 
nischen Ausbildung, dass sich in allen eingeschlossenen Studien das Simula- 
tionslernen als wirksame Methode erwies, und zwar sowohl für den Erwerb von 
Wissen (knowledge) als auch für den Erwerb von Fertigkeiten (skills), ebenso 
für die Fähigkeit, kritisch zu denken und für die Entwicklung von Selbstver- 
trauen (Cant & Cooper 2010; Cooper et al. 2012). Zudem ist die Zufriedenheit 
der Teilnehmenden mit der Lernmethode hoch. Lernerfolge sind oft signifikant 
höher als jene bei anderen Lehr-/ Lernmethoden (z. B. Unterweisung) und zwar 
insbesondere dann, wenn die zu vergleichenden Alternativen nicht auch inter- 
aktiv sind (ebenda). 


3.2 Zur Evaluation von Projekten mit Real-Care® Babysimulatoren 


Projekte mit Babysimulatoren verwenden weltweit die gleiche Simulationstech- 
nik (Real-Care’ Babys mit Zubehör und ein spezielles Softwareprogramm für 
die Programmierung und Datenauswertung), und die handlungspraktischen 
Anforderungen an die Teilnehmenden bezüglich der selbstständigen Versor- 
gung des Simulators sind ähnlich. Unterschiede gibt es hinsichtlich der Zielset- 
zungen der Projekte, der im pädagogischen Begleitprogramm vermittelten 
Inhalte und damit der Kriterien für die Evaluation. 

Hinsichtlich der Zielsetzungen steht im angloamerikanischen Sprachraum, 
auch in Australien, nach wie vor die Prävention von Teenagerschwangerschaf- 
ten im Fokus. Im deutschsprachigen Raum, auch in Skandinavien, hat sich die 
Zielsetzung verändert. Projekte mit Babysimulatoren werden hier als ergebnis- 
offene Gelegenheiten zur Auseinandersetzung mit Elternschaft im engeren Sinne 
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und mit der eigenen Person im weiteren Sinne konzipiert. Sie wollen einen Bei- 
trag leisten zum Erwerb von Wissen, Erfahrungen und Verständnis als Grundlage 
für die eigenverantwortete Lebensplanung (www.babybedenkzeit.de). 

Die mit dem Ziel der Prävention von Teenagerschwangerschaften in Zu- 
sammenhang stehenden Effekte der Simulationstrainings sind unklar bzw. 
unzureichend. Eine große australische Studie (Brinkman et al. 2010; Brinkman 
et al. 2016) untersuchte Langzeiteffekte des Simulationstrainings auf die tat- 
sächliche Häufigkeit von Teenagerschwangerschaften, indem 1267 Mädchen, 
welche im Alter von 13 bis 15 Jahren das Simulationstraining absolviert hatten 
und 1567 Gleichaltrige, welche herkömmlichen Sexualunterricht erhalten hat- 
ten, bis zur Erreichung des 20. Lebensjahres nachverfolgt wurden. Eine Reduk- 
tion von Teenagerschwangerschaften bei den Teilnehmenden des Simulations- 
trainings im Vergleich zur Kontrollgruppe konnte nicht nachgewiesen werden 
(Brinkman et al. 2016). Andere Studien messen Einstellungen, Wissen und 
Verhaltensweisen, die mit Teenagerschwangerschaften im Zusammenhang 
stehen können. Einige Untersuchungen ermitteln diesbezüglich keine signifi- 
kanten Effekte der Simulationstrainings (Herrman, Waterhouse & Chiquoine 
2011; Somers & Fahlman 2001). Andere berichten geringe bis moderate positive 
Effekte. So wissen Teilnehmende nach dem Training mehr über kindliche Be- 
dürfnisse und notwendige elterliche Kompetenzen (Barnett 2006; Divine & 
Cobbs 2001), schätzen die elterliche Verantwortung sowie die Auswirkungen 
eines Babys auf die eigene Lebensgestaltung realistischer ein (Anda 2006; Di- 
vine & Cobbs 2001; Janeslätt, Larsson, Wickström, Springer & Höglund 2019; 
Out & Lafreniere 2001; Roberts & McCowan 2004) und kommunizieren mehr 
über die eigene Lebensgestaltung (Jang & Lin 2017). Eine Kombination aus 
Simulatorversorgung und pädagogischem Programm ist offenbar wirksamer als 
die Teilnahme an nur einem der beiden Aspekte. Werden die Teilnehmenden 
eher offen zu ihrer Wahrnehmung des Programms und dem erlebten Nutzen 
befragt, dann fallen diese Bewertungen meist sehr positiv aus. Die Teilnehmen- 
den empfinden das Training als bereichernd in Bezug auf die Einschätzung 
eigener Kompetenzen und Hilfebedarfe, können die Elternrolle realistischer 
einschätzen und betonen den praktischen Erfahrungsgewinn (Janeslätt et al. 
2019; Jang & Lin 2017; Somers & Fahlman 2001). Auch Eltern und Lehrperso- 
nen bewerten die Projekte sehr positiv (Somers, Gleason, Johnson & Fahlmann 
2001; Tingle 2002). Die Bewältigung der projektspezifischen / simulationsspe- 
zifischen Aufgaben an sich (Handling und Care des Babys, emotionale Bewälti- 
gung der neuartigen Herausforderung) wurden selten evaluiert (Janeslätt et al. 
2019; Jang & Lin 2017). 

Die Projektteilnehmenden waren in der Regel Jugendliche beiderlei Ge- 
schlechts zwischen ca. 13 und 18 Jahren. Über die Lernvoraussetzungen der 
Teilnehmenden liegen meist keine Angaben vor, Beeinträchtigungen werden 
nicht erwähnt. Bisher ist nur eine Studie zum Einsatz der Babysimulatoren bei 
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Personen mit intellektueller Beeinträchtigung bekannt (Janeslätt et al. 2019). 
Die Teilnehmenden mit ID hatten z. T. erhebliche Schwierigkeiten bei der Ver- 
sorgung des Babysimulators, schätzten die durch das Training vermittelten 
persönlichen Erfahrungen und Einsichten jedoch sehr positiv ein und konnten 
über kindliche Bedürfnisse, eigene Kompetenzen und Unterstützungsbedarf gut 
reflektieren. 


4 SToRCH* - Simulationstraining für Menschen mit 
und ohne Beeinträchtigung 


In Auswertung der internationalen Erfahrungen und gefördert durch die 
Schweizerische Eidgenossenschaft, Büro für die Gleichstellung von Menschen 
mit Behinderungen (EDI, EBGB) entwickelten wir das Simulationstraining mit 
dem Real-Care® Baby - Schweiz (SToRCH*) (Orthmann Bless & Summermat- 
ter 2014). STORCH* nutzt die gleiche Simulationstechnik (www.realityworks. 
com), unterscheidet sich aber von anderen Simulationstrainings durch die 
Zielsetzungen. Zudem ist das Programm explizit für junge Menschen mit und 
ohne (intellektuelle) Beeinträchtigungen konzipiert. 


4.1 Zielsetzungen von STORCH* 


Durch das Simulationstraining kann einerseits eine (exemplarische) Auseinan- 
dersetzung mit jugendtypischen Entwicklungsaufgaben im weiteren Sinne er- 
folgen. Die Versorgung eines Simulatorbabys regt z. B. dazu an, Verantwortung 
für das eigene Handeln zu übernehmen, Durchhaltevermögen und Frustra- 
tionstoleranz aufzubauen, eigene Rollenvorstellungen zu reflektieren und ein 
realistisches Selbstkonzept zu entwickeln. 

Bei SToRCH* können sich Teilnehmende andererseits mit der verantwor- 
tungsvollen Aufgabe der Elternschaft im engeren Sinne auseinandersetzen. Das 
unmittelbare Erleben fördert realitätsnähere Vorstellungen von Bedürfnissen 
eines Kindes, von notwendigen elterlichen Kompetenzen und von Auswirkun- 
gen einer Elternschaft auf die eigene Lebensgestaltung. 

Zentrales Prinzip ist die Ergebnisoffenheit der Lernprozesse mit STORCH*. 
Das Programm dient weder der Stimulierung noch der Unterbindung konkre- 
ter Verhaltensweisen oder Rollen im (späteren) Leben der jungen Menschen. Es 
bietet Wissen und Erfahrungsmöglichkeiten als Basis für die eigenverantwor- 
tete Entscheidungsbildung. 
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4.2 Anpassungen an verschiedene Lernvoraussetzungen 


Im Zentrum des Programms steht die Simulation, d.h. die Versorgung des 
Simulatorbabys. Zum Konzept der Realitätsnachbildung gehört sowohl eine 
bestimmte Dauer der Beanspruchung (mehrere Tage und Nächte) als auch eine 
gewisse Selbstständigkeit (Hilfen / Betreuungspersonen nicht ständig verfüg- 
bar). Dies ist der Komplexität der zu simulierenden Realität - Elternschaft - 
geschuldet. Um das Programm jungen Leuten mit sehr unterschiedlichen Lern- 
voraussetzungen zugänglich zu machen, waren somit Adaptionen erforderlich, 
die das Anspruchsniveau (die Realitätsnähe) nicht wesentlich veränderten. 

Je nach Lernvoraussetzung der Teilnehmenden wurden Lernzeit, Übungs- 
formen und Übungsintensität in der Vorbereitung auf die Simulation (v.a. 
Einüben von Handling und Care) stark individualisiert. Dauer und erforderli- 
che Selbstständigkeit in der Simulation selbst hingegen blieben für alle Teil- 
nehmenden, auch für jene mit intellektueller Beeinträchtigung, gleich. Sämtli- 
che Arbeitsmittel und didaktischen Materialien für die Vorbereitung, Durch- 
führung und Evaluation des Trainings wurden zudem in Anlehnung an Leichte 
Sprache und mit ikonischer Unterstützung konzipiert (Orthmann Bless & 
Summermatter 2014). 


5 Fragestellungen 


Es soll geprüft werden, ob das Simulationstraining in der adaptierten Form für 
Personen mit sehr unterschiedlichen Lernvoraussetzungen, darunter auch für 
Personen mit intellektueller Beeinträchtigung, anwendbar und passend ist. 
Kriterien für die Anwendbarkeit bzw. Passung werden im Zusammenhang mit 
den konkreten, projektspezifischen Handlungsanforderungen bestimmt. Ein- 
stellungen und Verhaltensabsichten werden nicht als Kriterien herangezogen, 
weil im Rahmen der ergebnisoffenen Konzeption von SToRCH* keine Absicht 
besteht, mittels des Projektes Einstellungen oder Verhaltensabsichten in einer 
ganz bestimmten Weise zu beeinflussen. Das Training kann als anwendbar bzw. 
passend gelten, wenn den Teilnehmenden die Versorgung des Babysimulators 
gelingt und die ungewohnte Herausforderung des „Elternseins“ während der 
Simulationstage auch emotional bewältigt wird. Konkret sollen folgende Frage- 
stellungen beantwortet werden: 


1. Wie bewältigen die Teilnehmenden die handlungspraktischen Anforderun- 
gen des Simulationstrainings (Performanz)? 
1.1 Wird das Projekt in der geplanten Form bis zum Ende durchgeführt? 
1.2 In welchem Ausmaß werden Handling und Care des Babysimulators be- 
wältigt? 
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2. Wie bewältigen die Teilnehmenden die ungewohnte Herausforderung emo- 

tional? 

2.1 Wie hoch ist der subjektiv empfundene Stress der Teilnehmenden wäh- 
rend der Simulation? 

2.2 Wie entwickelt sich das Stresserleben der Teilnehmenden während der 
Simulation? 

2.3 Welches subjektiv empfundene Ausmaß von Stress geht während der Si- 
mulation von bestimmten möglichen Stressquellen aus? 


Alle Fragestellungen werden sowohl für die Gesamtstichprobe als auch für den 
Vergleich von Teilnehmenden mit und ohne intellektuelle Beeinträchtigung 
untersucht. 


6 Methode 


6.1 Kriterien für die Bildung der Stichprobe 


Gemäß den konzipierten Einsatzmöglichkeiten des Programms sollte die Stich- 
probe aus Jugendlichen und jungen Erwachsenen beiderlei Geschlechts ab ei- 
nem Alter von ca. 14 Jahren bestehen. Es sollten junge Menschen mit intellek- 
tuellen Beeinträchtigungen im Sinne einer Lernbehinderung und einer leichten 
geistigen Behinderung ebenso einbezogen werden wie junge Menschen ohne 
Beeinträchtigung. Die Teilnehmenden sollten kinderlos und nicht schwanger 
sein sowie keine akuten, schwerwiegenden physischen oder psychischen Beein- 
trächtigungen aufweisen. Der Zugang zur Stichprobe erfolgte über Bildungsein- 
richtungen (verschiedene Schulformen), Wohnstrukturen und Jugend- und 
Beratungseinrichtungen. Die Teilnahme war immer freiwillig. 


6.2 Kriterien für die Projektdurchführung 


Die in die Evaluation einzubeziehenden Projekte mussten folgende Standards 
erfüllen: Alle Projekte werden unter Leitung einer spezifisch für SToRCH* 
geschulten Fachperson mit pädagogischer Ausbildung oder Ausbildung in 
einem Gesundheitsberuf durchgeführt. Die Projekte bestehen aus der selbst- 
ständigen Versorgung des Simulators durch die Teilnehmenden für mindestens 
drei Tage und zwei Nächte (in der Regel vier Tage und drei Nächte) sowie ei- 
nem pädagogischen Begleitprogramm. Das pädagogische Begleitprogramm 
enthält mindestens vier Elemente (Vorbereitung - Einführung in Handling und 
Care - Zwischenbesprechung - Abschluss mit individueller Auswertung). Die 
Projekte werden als Gruppen- oder Einzeltraining angeboten, die Versorgung 
des Babysimulators erfolgt alleine oder zu zweit. Die Projekte werden evaluiert, 
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wobei standardisierte Instrumente (Simulationsreport und SQE, siehe Kap. 6.3) 
eingesetzt werden. 

Unter Einhaltung dieser Standards war es sodann erwünscht, die einzelnen 
Projekte an die individuelle Situation der Teilnehmenden anzupassen. Die 
adressatengerechte Gestaltung betrifft z. B. Lernzeit und Übungsintensität in 
Vorbereitung auf die Babyversorgung sowie die Auswahl und Gestaltung zu- 
sätzlicher pädagogischer Sequenzen zur gezielten Wissensvermittlung (Orth- 
mann Bless & Summermatter 2014). 


6.3 Datenerhebung und Datenauswertung 


Zur Messung von Performanz und emotionalem Erleben wurden zwei standar- 
disierte Instrumente eingesetzt. Der Simulationsreport besteht aus den während 
der Simulation mittels der Software automatisch generierten Daten zu allen 
Aspekten von Handling und Care (vgl. Kap. 7.2). Der Stressquellenerfassungs- 
bogen (SQE) ist ein eigens konstruierter, strukturierter Fragebogen zur Selbst- 
einschätzung der Teilnehmenden in Bezug auf das Belastungserleben (Stress) 
während des Simulationstrainings. Es werden das Niveau der erlebten Gesamt- 
belastung, der Stressverlauf und die Stressquellen erfasst. Das Instrument 
wurde von den Teilnehmenden unmittelbar im Anschluss an das Training 
selbstständig schriftlich, bei Hilfebedarf ikonisch unterstützt und / oder in In- 
terviewform, bearbeitet. 

Die Datenauswertung erfolgte, entsprechend des explorativen Charakters 
der Studie, mit deskriptiven und inferenzstatistischen Methoden. Zur Prüfung 
von Mittelwertunterschieden wurden je nach Datenvoraussetzung parametri- 
sche (T-Test, Varianzanalyse) oder nichtparametrische (Bootstrapping) Verfah- 
ren eingesetzt. Berechnungen, Umwandlungen und Interpretationen von Ef- 
fektstärken erfolgten nach Lenhard und Lenhard (2014). 


7 ~~ Ergebnisse 


7.1 Stichprobe und Projektmerkmale 


An der Untersuchung nahmen 107 Personen, darunter 76 weibliche und 31 
männliche, teil. 43% der Teilnehmenden hatten keine Beeinträchtigungen, 
32,7 % hatten eine Lernbehinderung, 19,6 % eine (leichte) geistige Behinderung 
und 4,7 % hatten sozial-emotionale Beeinträchtigungen. Die jungen Leute wa- 
ren zwischen 13 und 39 Jahren alt, das Durchschnittsalter betrug 19 Jahre. Alle 
Teilnehmenden über 25 Jahren hatten eine Beeinträchtigung. 

Für den gemäß Problem- und Fragestellungen angestrebten Vergleich zwi- 
schen Personen mit und ohne intellektuelle Beeinträchtigung werden die Pro- 
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banden wie folgt zwei Teilstichproben zugeordnet. Personen mit Lernbehinde- 
rung und mit geistiger Behinderung werden zur Stichprobe der Teilnehmenden 
mit intellektueller Beeinträchtigung (ID) zusammengefasst und den Teilneh- 
menden ohne Beeinträchtigung gegenübergestellt. Die fünf Personen mit so- 
zial-emotionaler Beeinträchtigung werden nicht in die Auswertung einbezogen. 
Merkmale der beiden Teilstichproben und der mit ihnen durchgeführten Pro- 
jekte sind in Tab. 1 aufgeführt. 


Tab. 1: Merkmale der Stichproben und der Projekte von Teilnehmenden mit (N = 56) 
und ohne (N = 46) intellektuelle Beeinträchtigung 


, Teilnehmende mit 
Teilnehmende : 
Ben intellektueller 
ohne Beeinträchtigung RR 
Beeinträchtigung 
N % N % 

Geschlecht der Teilnehmenden 
weiblich 39 84.8 32 57.1 
männlich 7 15.2 24 42.9 
Alter der Teilnehmenden 
13-15 Jahre 23 50.0 12 21.4 
16-18 Jahre 4 8.7 23 41.1 
19-25 Jahre 19 41.3 8 14.3 
> 25 Jahre 0 0 13 23.2 
Organisationsform des Projektes 
Einzelprojekt 0 0 11 19.6 
Gruppenprojekt 46 100.0 45 80.4 
Projektdurchführung 
wie geplant 41 89.1 48 85.7 
vorzeitiger Abbruch 5 10.9 8 14.3 


Die folgenden Ergebnisse beziehen sich somit auf 46 Jugendliche und junge 
Erwachsene ohne Beeinträchtigung und 56 Personen mit intellektueller Beein- 
trächtigung. Das Durchschnittsalter der Teilnehmenden mit ID war mit 20;5 
Jahren signifikant höher als jenes der Teilnehmenden ohne Beeinträchtigung 
(17;6 Jahre) (t (85.17) = -2.711, p = .008). 

Junge Menschen ohne Beeinträchtigung absolvierten das SToRCH*-Trai- 
ning immer in einer Gruppe, bei Personen mit ID wurden sowohl Gruppen- als 
auch Einzelprojekte durchgeführt (Tab. 1). In Bezug auf den durchschnittlichen 
Zeitraum, in dem der Babysimulator selbstständig versorgt werden musste, gab 
es keine signifikanten Unterschiede zwischen beiden Teilstichproben (t (100) = 
-1.16, p = .249). 

In 89 von 102 Fällen (87.3 %) wurde das Simulationstraining wie geplant 
durchgeführt, in 13 Fällen kam es zu einem vorzeitigen Abbruch. Gründe für 
einen vorzeitigen Abbruch waren in sieben Fällen ein sogenannter Abuse Shut- 
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down, das ist ein automatischer Abbruch des Simulationsprogramms, wenn zu 
viele Fehler im Handling des Simulators gemacht wurden. In fünf Fällen wurde 
das Training wegen Erkrankung oder besonderer familiärer Situationen der 
Teilnehmenden vorzeitig beendet. Hinsichtlich der Abbruchquoten ab es keine 
signifikanten Unterschiede zwischen jungen Menschen mit und ohne ID (y’ 
(1) = 0.265, p = .607). 


7.2 _Performanz in Bezug auf Handling und Care 


7.2.1 Versorgung des Simulators (Care) 


Die notwendige Versorgung (Care) des Babysimulators besteht aus den vier 
Anforderungen: füttern - Windeln wechseln - Bäuerchen machen - beruhigen. 
Je nach programmierten Tagesabläufen können die einzelnen Versorgungs- 
leistungen unterschiedlich häufig gefordert worden sein, auch bei gleichlanger 
Simulationsdauer. Gemessen wird deshalb die prozentuale Bewältigung der 
gesamten Versorgung im Simulationszeitraum. Es handelt sich um einen auto- 
matisch während der Simulation durch die Software generierten Gesamtwert 
für Care. 


Tab. 2: Versorgungsleistungen (Care) in Prozent. Deskriptive Statistik für beide Teil- 
stichproben 


eee oe N `M Min Max ia 
Ohne Beeinträchtigung 42 94.3 69 100 7.19 
Mit intellektueller Beeinträchtigung 56 90.1 71 100 7.82 
Gesamt 98 91.9 69 100 7.81 


Die Projektteilnehmenden kommen mit der Versorgung des Simulators gut 
zurecht (Tab. 2). Alle bewältigen zwischen 69 % und 100 % der geforderten 
Versorgungsleistungen während der mehrtägigen Simulation. Fast drei Viertel 
der Teilnehmenden (73.5 %) schaffen eine Versorgungsquote von 90 % und 
mehr. Junge Leute ohne Beeintrachtigung erreichen einen Mittelwert von 
94.3 %, Personen mit ID erreichen einen Mittelwert von 90.1 %. Es besteht ein 
signifikanter Unterschied von mittlerer Effektstarke in der erbrachten Versor- 
gungsleistung zwischen den beiden Teilstichproben, und zwar zugunsten der 
Teilnehmenden ohne Beeinträchtigung (t (96) = 2.751, p = .007, Hedges = .556). 
Dieser Effekt bleibt auch unter Kontrolle des Alters in gleicher Weise bestehen. 


7.2.2 Behandlung des Simulators (Handling) 


Als Maf fiir das Handling (Behandlung) des Babysimulators fungiert die von 
der Software automatisch wahrend der Simulation generierte Haufigkeit von 
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Fehlern. Diese bezieht sich auf das Gesamt der vier Aspekte: Kopfstütze - keine 
grobe Behandlung - korrekte Lage - Nicht-Schütteln während der gesamten 
Simulationsdauer. 


Tab. 3: Fehlerzahl im Handling. Deskriptive Statistik für beide Teilstichproben 


Anzahl der Fehler im Handling N M Min Max SD 
Ohne Beeinträchtigung 42 4.8 0 24 5.10 
Mit intellektueller Beeinträchtigung 56 6.9 0 27 8.00 
Gesamt 98 6.0 0 27 6.95 


Die Projektteilnehmenden machen während der Simulation im Durchschnitt 6 
Fehler im Handling des Simulators (Tab. 3). Die Fehlerzahl schwankt interindi- 
viduell erheblich, und zwar zwischen null und 27 Fehlern (bei 27 Fehlern 
schaltet das System automatisch ab - Abuse Shutdown). Der Hälfte der Teil- 
nehmenden (N = 49, 50 %) gelingt ein fehlerfreies oder fehlerarmes (ein bis drei 
Fehler) Handling. Zwischen Teilnehmenden mit und ohne intellektuelle Be- 
einträchtigung besteht kein signifikanter Unterschied bezüglich der Fehler im 
Handling (t (93.84) = -1.552, p = .124). Dies gilt auch unter Kontrolle des Al- 
ters (t (97) = -1.849, p = .068). 

Im Vergleich der vier Anforderungsbereiche stellt die korrekte Kopfstütze 
mit Abstand die größte Herausforderung dar. In beiden Gruppen gibt es Perso- 
nen, die dabei bis zu 24 Fehler machen. Zwischen den Teilstichproben besteht 
kein signifikanter Unterschied bei der Bewältigung der Kopfstütze (t (95.62) = - 
1.264, p = .209). Grobe Behandlung und falsche Lage sind Fehler, die sehr selten 
auftreten, Schütteltrauma wird in keinem Fall registriert. 


7.3 Emotionale Bewältigung der Anforderungen - Belastungserleben 
7.3.1 Empfundene Gesamtbelastung während der Simulation 


Mittels eines standardisierten Fragebogens (SQE) wird unmittelbar nach Ende 
der Simulation das selbstwahrgenommene Niveau der Belastung - hier be- 
zeichnet als Stress - gemessen. Es erfolgt eine Einschätzung auf einer zehnstufi- 
gen Skala (1 = überhaupt nicht stressig ... 10 = extrem stressig). 


Tab. 4: Niveau der erlebten Gesamtbelastung. Deskriptive Statistik für beide Teilstich- 
proben 


Belastungserleben N M Min Max SD 
Ohne Beeinträchtigung 44 5.6 3 10 2.06 
Mit intellektueller Beeinträchtigung 37 4.5 1 10 2.41 
Gesamt 81 5.1 1 10 2.28 
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Es bestehen große Unterschiede zwischen den Teilnehmenden in Bezug auf die 
selbsterlebte Belastung während des Simulationstrainings (Tab. 4). In beiden 
Gruppen gibt es Personen, die keine bzw. eine sehr geringe Belastung empfin- 
den und solche, die eine (maximal) hohe Belastung empfinden. Insgesamt 
schätzten die allermeisten Teilnehmenden (84 %) die Belastung auf den mittle- 
ren Stufen zwischen 3 und 8 ein; sehr geringe (Stufen 1 und 2) und sehr hohe 
Belastungen (Stufen 9 und 10) werden hingegen selten empfunden. Auf der 
zehnstufigen Skala erreichen Teilnehmende ohne Beeinträchtigung einen Mit- 
telwert von 5.6 und Teilnehmende mit ID von 4.5. Es existiert ein signifikanter 
Unterschied von geringer Effektstärke zwischen beiden Gruppen hinsichtlich 
der erlebten Gesamtbelastung. Teilnehmende ohne Beeinträchtigung schätzen 
die selbstwahrgenommene Belastung höher ein als Teilnehmende mit intellek- 
tueller Beeinträchtigung (Parameterschätzer für die univariate Varianzanalyse 
mit Bootstrapping: B = 1.050, SE = .507, p = .046, n? = .054). Auch unter Kon- 
trolle des Alters bleibt der signifikante Unterschied bestehen (B = 1.159, 
SE = .548, p = .038, n? = 054). 


7.3.2  Belastungsverlauf während des Simulationstrainings 


Ein weiteres Maß für die individuell empfundene Belastung stellt der Stressver- 
lauf da. Hier wird ermittelt, wie sich die persönliche Belastung während der 
Simulation entwickelt hat (Tab. 5). 


Tab. 5: Verlauf der erlebten Gesamtbelastung während der Simulation. Deskriptive 
Statistik für beide Teilstichproben 


Stress Stress Stress 
abnehmend zunehmend gleichbleibend 
N % N % N % 
Ohne Beeinträchtigung 22 50 9 20.4 13 29.5 
Mit intellektueller Beeinträchtigung 21 67.7 4 12.9 6 19.4 
Gesamt 43 57.3 13 17.3 19 25.5 


Die Mehrheit der Teilnehmenden (57.3 %) gibt an, dass das Simulationstrai- 
ning am Anfang am stressigsten war und mit der Zeit dann einfacher wurde. 
Für etwa ein Viertel der Teilnehmenden (25.5 %) blieb die Belastung über die 
Simulationsdauer hinweg etwa gleich, und 17.3 % empfanden über die Zeit eine 
zunehmende Belastung. Zwischen Teilnehmenden mit und ohne Beeinträchti- 
gung bestehen keine signifikanten Unterschiede hinsichtlich des erlebten 
Stressverlaufes (x? (2) = 2.342, p = .310). 
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7.3.3 Belastungsquellen während des Simulationstrainings 


Die Teilnehmenden schätzten insgesamt 13 mögliche Belastungsquellen auf 
einer fünfstufigen Skala (1 = das hat mich gar nicht belastet ... 5 = das hat mich 
sehr stark belastet) ein. In Tab. 6 sind die Belastungsfaktoren in einer Rangreihe 
von den stärksten bis zu den schwächsten Belastungsquellen aufgeführt (Refe- 
renz: Personen ohne Beeinträchtigungen). 


Tab. 6: Rangreihe der Belastungsquellen für Teilnehmende ohne Beeinträchtigung 
(N = 44; Referenzgruppe) und Teilnehmende mit intellektueller Beeinträchtigung 
(N = 37) 


ohne mit intellektueller 
Beeintrachtigung Beeinträchtigung 
M Min | Max M Min | Max 
Ich musste nachts aufstehen, war müde und 
3,64 1 5 3,09 1 5 
hatte Schlafmangel.* 
Das Baby hat manchmal geweint oder geschrien. | 3,05 1 5 2,57 1 5 
Ich hatte schlechte Gefühle, wenn mir ein Fehler 
ER 3,02 1 5 3,00 1 5 
passiert ist. 
Fremde Personen haben auf das Baby reagiert. 2,91 1 5 2,03 1 5 
Das Baby hat mich intensiv beansprucht. 2,74 1 5 2,22 1 5 
Es hat manchmal etwas gedauert, bis der Chip 
teat 2,68 1 5 2,24 1 5 
funktioniert hat. 
Ich konnte nie wissen, wann das Baby wieder 
2,43 1 5 2,35 1 5 
etwas braucht. 
Ich musste meinen gewohnten Tagesablauf 
2,36 1 4 2,22 1 5 
umstellen. 
Ich hatte nur 2 Minuten Zeit um +30 i 5 35i 1 5 
herauszufinden, was Baby braucht. : j 
Ich hatte Sorge, etwas falsch zu machen. 2,27 1 5 2,86 1 5 
Ich wusste, dass alles was ich tue, aufgezeichnet 
2,20 1 4 2,27 1. 5 
wurde. 
Ich musste eigene Bedürfnisse zurückstellen. 2,11 1 5 2,08 1 5 
Meine Kollegen haben auf den Simulator / das 
ww a 1,98 1 4 2,00 1 5 
Training reagiert. 


* einige Items sind aus Platzgründen in leicht gekürzter Form aufgeführt. 


Bei allen 13 Stressquellen gab es sowohl Teilnehmende, die diese als gar nicht 
belastend, als auch solche, die diese als sehr stark belastend werteten. Bei ver- 
gleichbaren Anforderungen ist dies Ausdruck der sehr individuellen Belas- 
tungswahrnehmung. Die Mittelwerte der einzelnen Items in den beiden Teil- 
stichproben liegen zwischen 3.64 und 1.98. Nur bei drei (Teilnehmende ohne 
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Beeinträchtigung) bzw. zwei Items (Personen mit ID) liegen die Mittelwerte 
über dem Skalenmittel von 3, alle anderen Mittelwerte liegen im Bereich von 
gering (= 2) bis mäßig (= 3) empfundener Belastung (Tab. 6). Die Rangreihen 
der Belastungsquellen für beide Teilstichproben weisen Ähnlichkeiten auf, sind 
aber nicht identisch. Auf vorderen Rangplätzen stehen in beiden Gruppen be- 
stimmte Facetten der von der Elternrolle ausgehenden körperlichen und psy- 
chischen Beanspruchung, wie z. B. Müdigkeit und Schlafmangel oder Belastung 
durch das Weinen des Babys. Das (vorübergehende) Zurückstellen eigener 
Bedürfnisse und auch die Reaktionen von Peers empfanden die Teilnehmenden 
beider Gruppen hingegen als kaum belastend. Es wurden auch mögliche Unter- 
schiede zwischen den beiden Teilstichproben bezüglich der Wahrnehmung der 
einzelnen Belastungsquellen überprüft (T-Tests bei unabhängigen Stichproben, 
Korrektur des a-Fehlers durch Multiplikation des p-Wertes mit der Anzahl der 
Tests). Demnach besteht zwischen Teilnehmenden mit und ohne intellektuelle 
Beeinträchtigung lediglich hinsichtlich des Items „Fremde Personen haben auf 
das Baby reagiert (z. B. anstarren auf der Straße, ansprechen im Bus)“ ein signi- 
fikanter Unterschied mittlerer Effektstärke. Die davon ausgehende Belastung ist 
bei Teilnehmenden ohne Beeinträchtigung höher ausgeprägt (t (78) = 3.102, 
P = .039, gHeäges = 696). 


8 Diskussion 


Das Simulationstraining SToRCH* wurde, wie vorgesehen, bei Jugendlichen 
und jungen Erwachsenen mit sehr unterschiedlichen Lernvoraussetzungen 
durchgeführt. Sämtliche Personen nahmen freiwillig teil. Teilnehmende mit 
intellektueller Beeinträchtigung waren im Durchschnitt ca. drei Jahre älter als 
Teilnehmende ohne Beeinträchtigung. Das entspricht der Nachfrage aus dem 
Feld und kann als Ausdruck unterschiedlich schneller Reifungsprozesse bzw. 
als Entwicklung des themenspezifischen Interesses zu etwas verschiedenen 
biografischen Zeitpunkten interpretiert werden. Der vergleichenden Gegen- 
überstellung beider Teilstichproben steht das nicht im Wege. 

Die erste Fragestellung bezog sich auf die Bewältigung der simulationsspezi- 
fischen, handlungspraktischen Anforderungen. Fast alle Teilnehmenden führ- 
ten das Training wie geplant bis zum Ende durch. Es gab nur sehr geringe Ab- 
bruchquoten und keine diesbezüglichen Unterschiede zwischen Teilnehmen- 
den mit und ohne ID. Dies kann als ein erstes Indiz für die Angemessenheit der 
Anforderungen für beide Gruppen gelten. Es ist wohl auch Ausdruck aufrecht- 
erhaltener Motivation seitens der jungen Leute. 

Mit der Versorgung des Babysimulators kamen die Teilnehmenden insge- 
samt gut bis sehr gut zurecht, alle erreichen zwischen 69 % und 100 % der ge- 
forderten Leistungen. Dies ist ein weiteres Indiz für die Angemessenheit der 
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Anforderungen. Teilnehmenden mit ID fällt die Versorgung etwas schwerer als 
Teilnehmenden ohne Beeinträchtigung, sie erreichen im Durchschnitt gerin- 
gere Versorgungsleistungen (90.1 % versus 94.3 %). Vermutlich stellt unter den 
Bedingungen von ID die für das korrekte Ausführen der Versorgung notwen- 
dige Handlungsregulation eine Herausforderung dar. Ein recht komplexer 
Handlungsablauf (Signal des Simulators wahrnehmen - Anmelden mit dem 
Identifikations-Chip - Bedürfnis mittels bestimmter Strategien identifizieren - 
Bedürfnis befriedigen) muss eingeprägt, unter Zeitdruck (innerhalb von zwei 
Minuten) und unter Beachtung des richtigen Handlings (Kopf stützen) korrekt 
ausgeführt werden. Beobachtungen im Feld bestätigten, dass zuweilen Pro- 
bleme der Merkfähigkeit, des Reaktionstempos und der motorischen Geschick- 
lichkeit zusammen dazu führen, dass die geforderten Handlungen zu langsam 
initiiert und ausgeführt werden. Dass aber dennoch auch bei dieser Gruppe 
gute Versorgungsleistungen erreicht werden, spricht für die Trainierbarkeit der 
genannten Kompetenzen und die Effektivität der diesbezüglichen Übungsse- 
quenzen vor Beginn der Simulation. 

Auch das Handling gelingt den Teilnehmenden meist gut, und zwar beiden 
Teilstichproben gleichermaßen. Das kann als Indiz für Motivation und Können 
ausgelegt werden, die Bedürfnisse des Babys zu verstehen und zu beachten. Der 
Babysimulator wurde nie geschüttelt und nur sehr selten grob behandelt. Es 
kam offenbar in den Projekten nicht zu emotionalen Extremsituationen (z. B. 
wegen Überforderung), die in einer Misshandlung des Simulators mündeten. 
Einigen Teilnehmenden (aus beiden Gruppen) fiel es schwer, die Kopfstütze 
regelmäßig zu beachten. Der Simulator ist diesbezüglich ein sehr empfindliches 
Gerät. Gemäß unseren Erfahrungen empfiehlt es sich, nach der ersten Nacht im 
Simulationsreport die Ausführung der Kopfstütze zu kontrollieren. Personen, 
die damit Schwierigkeiten haben, können dann nochmals gezielt üben. 

Die Bewältigung der handlungspraktischen Anforderungen durch die Teil- 
nehmenden mit ID kann mit den Resultaten einer Schwedischen Studie (Janes- 
lätt et al. 2019), der einzigen, an der auch junge Menschen mit ID teilnahmen, 
verglichen werden. Demnach gelangen unseren Teilnehmenden mit ID deutlich 
höhere Versorgungsleistungen, und die Trainings wurden sehr viel seltener 
vorzeitig abgebrochen. Dieser Erfolg könnte mit der adressatengerechten An- 
passung des Programms (vgl. Kap. 4.2) und der Begleitung durch spezifisch 
geschulte Fachpersonen im Zusammenhang stehen. 

Die zweite Fragestellung bezog sich auf die emotionale Bewältigung des 
Trainings. Im Durchschnitt empfinden die Teilnehmenden eine nur mäßige 
Belastung (Stress) während der Simulation (5.1 auf einer Skala von eins bis 
zehn). Trotz vergleichbarer Anforderungen zeigten sich sehr große interindivi- 
duelle Unterschiede im Belastungserleben. Wir leiten daraus die Empfehlung 
ab, in den Projekten genügend Raum für die Auseinandersetzung mit der eige- 
nen Person zu geben. Etwas überraschend ist das höhere Belastungserleben der 
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Teilnehmenden ohne Beeinträchtigung im Vergleich zu jenem der Teilneh- 
menden mit ID (signifikanter Unterschied von geringer Effektstärke). Mögli- 
cherweise könnte dies im Zusammenhang mit Unterschieden in der Vorberei- 
tung auf die Simulation und / oder in der Intensität der pädagogischen Beglei- 
tung während der Simulation und / oder einer höheren Motivation der Teil- 
nehmenden mit ID erklärt werden. Denkbar ist auch, dass bei Teilnehmenden 
mit ID häufiger als bei Teilnehmenden ohne ID Veränderungen im normalen 
Alltag organisiert wurden (z. B. Reduktion von Unterricht, Urlaub), welche die 
Bewältigung des Simulationstrainings erleichterten. 

Für die meisten jungen Leute nahm die empfundene Belastung im Verlaufe 
des Trainings ab, seltener war sie gleichbleibend und am seltensten wurde sie 
als zunehmend deklariert. Die Ergebnisse sprechen für eine Anpassung der 
meisten Teilnehmenden an die ungewohnte Anforderung, etwa durch Gewöh- 
nung und durch Kompetenzerwerb. Das unmittelbar auf eine Handlung erfol- 
gende, systemimmanente Feedback trug dazu bei, dass die Teilnehmenden in 
ihrer (zunehmenden) Kompetenz bestätigt wurden. Die Erfahrung, sich an 
ungewohnte Herausforderungen anpassen zu können, dürfte hilfreich sein auch 
für die zukünftige Auseinandersetzung mit ganz anderen Situationen. Zwischen 
beiden Gruppen gab es keine signifikanten Unterschiede bezüglich des emp- 
fundenen Belastungsverlaufs. Auch das spricht für die Angemessenheit der 
Trainingsanforderungen für beide Gruppen. In Bezug auf die Belastungsquellen 
zeigte sich, dass, gemessen an den Durchschnittswerten, kein Aspekt ein über- 
mäßig hohes Stresspotential birgt. In der Wahrnehmung der möglichen Stress- 
quellen scheinen interindividuelle Unterschiede größer zu sein als Unterschiede 
zwischen den beiden Teilstichproben. Auch das weist auf die Notwendigkeit 
hin, bei der Auseinandersetzung mit Entwicklungsaufgaben individuell spezifi- 
sche Unterstützung anzubieten. 

Insgesamt gibt es keine Anzeichen für eine übermäßige emotionale Belas- 
tung der Teilnehmenden durch das Simulationstraining. Die Befürchtung von 
Spies (2008), bei Projekten mit Babysimulatoren könne es sich um destabilisie- 
rende Lerngelegenheiten handeln, kann hier absolut nicht geteilt werden. 


9 Fazit 


Die Studie zeigt, dass das Simulationstraining SToRCH* in der vorliegenden 
Form eine passende, motivierende Lerngelegenheit für junge Leute mit und 
ohne intellektuelle Beeinträchtigung sein kann. Diese Aussage bezieht sich auf 
die Durchführung des Trainings wie geplant, die korrekte Versorgung und 
Behandlung des Babysimulators sowie die angemessene emotionale Bewälti- 
gung der ungewohnten Aufgabe. Die allermeisten Teilnehmenden haben in 
ihrem Projekt Verantwortung für sich und andere übernommen, Durchhalte- 
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vermögen und Frustrationstoleranz gezeigt und eigene Stärken und Hilfebe- 
darfe erfahren. 

Zu beachten ist, dass mit der Bewältigung der projektspezifischen hand- 
lungspraktischen und emotionalen Anforderungen nur ausgewählte Kriterien 
in die Evaluation einbezogen wurden. Aus konzeptioneller Sicht sind korrektes 
Handling und Care sowie die Bewältigung einer gewissen (körperlichen und 
emotionalen) Beanspruchung weniger Ziel an sich, als Mittel zum Zweck. Aber 
in dieser Funktion eines Mittels zum Zweck, um etwa durch unmittelbares 
Erleben ein realitätsnäheres Bild von Elternschaft zu entwickeln und um sich 
mit der eigenen Person und den alterstypischen Entwicklungsaufgaben ausei- 
nanderzusetzen, sind sie eben sehr wichtig. Für die Teilnehmenden selbst wa- 
ren die Leistungsrückmeldungen immer Thema, sie haben die Informationen 
dazu meist explizit eingefordert. 

In der künftigen Auseinandersetzung mit experimentellem Lernen und spe- 
ziell mit dem Simulationstraining STORCH" sollten weitere Evaluationskrite- 
rien mit passenden Methoden einbezogen werden. 
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Der mahnende Zeigefinger bleibt unten 


Ein Erfahrungsbericht zum Bildungsprogramm 
STORCH* 


Dagmar Orthmann Bless & Anja Summermatter 


Zusammenfassung 


Uber 100 Jugendliche und junge Erwachsene haben innerhalb des Programms 
SToRCH* (Simulationstraining mit dem RealCare® Baby - Schweiz) während 
mehrerer Tage und Nächte einen computergestützten Babysimulator selbst- 
ständig versorgt. Sie setzten sich dabei ganz praktisch mit verantwortungsvoller 
Elternschaft und mit der eigenen Person auseinander. Im Mittelpunkt dieses 
Erfahrungsberichtes stehen die diesbezüglichen Verhaltensweisen, Emotionen 
und Kognitionen der 13-39-Jährigen mit und ohne Beeinträchtigungen. Dem- 
nach erwies sich STORCH* in der Praxis als eine sehr motivierende Lerngele- 
genheit. Das simulationstypische, direkte Erleben führt offenbar auf ganz na- 
türlichem Wege zu bestimmten Einsichten. Beanspruchung ist wirksamer als 
Belehrung. 


„Ich habe den STORCH-Kurs genommen, weil ich selber mal Kinder haben will und 
dann vorbereitet sein will und das Baby richtig behandeln möchte. Ich finde, in die- 
sem Kurs muss es dir klar sein, dass du die Nacht nicht durchschläfst und am 
nächsten Tag in der Schule sein musst. Mit der Puppe musst du auch auf die 
Straße gehen, es gibt viele Blicke, aber das muss dir dann auch egal sein. Wenn du 
zu deinem Hobby oder nach draußen gehst, musst du es immer dabeihaben. Der 
Kurs ist sehr hilfreich. Du lernst, wie man das Baby richtig hält und wie es tickt. Es 
war sehr anstrengend, aber ich habe viel Neues dazugelernt. Ich kann diesen Kurs 
jedem empfehlen, der mit einem Baby was zu tun hat. Aber diejenigen, welche 
keine Geduld haben, sind falsch in diesem Kurs, weil das mit Stress verbunden ist. 
Es ist wichtig, eine Verbindung mit dem Baby zu haben.“ (Ali, 16)* 


„Das Baby ist ein RealCare® Baby. Es verhält sich wie ein echtes Baby. Es kann 
trinken, schreien, husten und noch mehr. Wenn das Baby weint, muss man sich 


1 Alle Namen sind geändert. 
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immer mit dem Chip anmelden, bevor man irgendwas macht. Es registriert, was 
man gut gemacht hat und was man schlecht gemacht hat. Man muss vorsichtig 
sein, es darf nicht grob behandelt werden, sonst fängt es an zu heulen. Man muss 
immer den Kopf unterstützen. Wenn es weint, muss man entweder die Windel 
wechseln oder es hat Hunger. Und danach kann es sein, dass es noch ein paar Mi- 
nuten gewiegt werden will oder man es über die Schulter nehmen muss. Wenn man 
diesen Kurs wirklich machen will, muss man in der Nacht aufstehen, falls es weint. 
Man muss es nach Hause mitnehmen und auch zu Hause auf das Baby aufpassen. 
Dabei kann man lernen, Verantwortung zu übernehmen. Nachher weiß man, was 
das Wichtigste ist, was man machen muss für ein Baby. Man muss es wie ein ech- 
tes Baby behandeln.“ (Annabelle, 14) 


Das Simulationstraining mit dem RealCare® Baby - Schweiz (SToRCH*) 
(Orthmann Bless & Summermatter 2014) ist ein Bildungsprogramm für junge 
Menschen ab ca. 14 Jahren. Dabei versorgen die Teilnehmenden einen compu- 
tergestützten Babysimulator während mehrerer Tage und Nächte selbstständig. 
In begleitenden pädagogischen Sequenzen reflektieren sie das Erlebte und er- 
weitern Wissen und Handlungskompetenzen in Bezug auf die eigene Lebens- 
gestaltung. 

RealCare® Babysimulatoren (RCB, früher auch BTIO - Baby think it over) 
werden seit mehr als 20 Jahren weltweit in der pädagogischen Arbeit eingesetzt 
(z.B. Anda 2006; Brinkman et al. 2016; Divine & Cobbs 2001; Herrman, Wa- 
terhouse & Chiquoine 2011; Janeslätt, Larsson, Wickström, Springer & 
Höglund 2019; Roberts & McCowan 2004; Somers, Gleason, Johnson & Fahl- 
mann 2001; Spies 2008; Tingle 2002). Dabei wird dieselbe Simulationstechnik 
in sehr unterschiedliche pädagogische Konzepte integriert. Das Besondere bei 
SToRCH? ist die explizite Berücksichtigung ganz unterschiedlicher Lernvoraus- 
setzungen und Lernbedürfnisse potentieller Teilnehmender. Dank der Verwen- 
dung von ikonisch unterstützten Materialien in leichter Sprache, der Zentrie- 
rung um handelndes Lernen und zahlreicher Differenzierungsmöglichkeiten 
bei der Gestaltung der pädagogischen Sequenzen, ist das Programm auch für 
Jugendliche und junge Erwachsene mit Lernbeeinträchtigungen (im Sinne einer 
Lernbehinderung, einer leichten geistigen Behinderung oder sozial-emotionaler 
Beeinträchtigungen) zugänglich. Das stellt international eine Rarität dar und 
gibt Anlass, über die Erfahrungen mit diesem Programm zu berichten. 


1  Zielstellung und Methode 
Im Folgenden soll über die Erfahrungen im Feld mit dem Simulationstraining 


SToRCH* berichtet werden. Der Erfahrungsbericht orientiert sich an den Ziel- 
setzungen des Programms. Im Simulationstraining sollen sich die Teilnehmen- 
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den einerseits mit der verantwortungsvollen Aufgabe der Elternschaft ausei- 
nandersetzen, dabei z.B. eine realitätsnähere Vorstellung von kindlichen Be- 
dürfnissen, von notwendigen elterlichen Kompetenzen und von Auswirkungen 
der Elternschaft auf die eigene Lebensgestaltung entwickeln. Andererseits sollen 
die jungen Leute durch das Training zur Auseinandersetzung mit der eigenen 
Person angeregt werden, dabei etwa am Beispiel der Versorgung eines Simula- 
torbabys Verantwortung für das eigene Handeln übernehmen, Durchhaltever- 
mögen und Frustrationstoleranz aufbauen und über eigene Stärken und Schwä- 
chen reflektieren. Im Fokus des Berichts stehen somit die Verhaltensweisen, 
Emotionen und Kognitionen der Teilnehmenden in Bezug auf diese Pro- 
grammziele. 

Der Erfahrungsbericht bezieht sich auf über 100 Jugendliche und junge Er- 
wachsene zwischen 13 und 39 Jahren, die im Zeitraum von 2014 bis 2018 am 
Programm teilgenommen haben. Die Projekte wurden in verschiedenen 
Schulformen (allgemeine Schulen und Sondereinrichtungen), in Wohnein- 
richtungen für Jugendliche und für Erwachsene sowie in Kooperation mit Frei- 
zeiteinrichtungen und mit Beratungsstellen, jeweils unter Leitung einer Fach- 
person, durchgeführt. 

Als Datenquellen dienen direkte Beobachtungen der Autorinnen im Feld, 
mündliche und schriftliche Äußerungen der Teilnehmenden während und 
nach dem Training sowie Rückmeldungen der Fachpersonen vor Ort. 

Der Bericht wird entlang des Verlaufes eines typischen SToRCH* Trainings 
strukturiert. 


2 Erfahrungsbericht 


2.1 Die Vorbereitungsphase 


Das Programm beginnt für die Teilnehmenden in der Regel mit einer Informa- 
tionsveranstaltung. Sie lernen das Konzept kennen, machen erste Bekanntschaft 
mit dem Simulator und seiner Funktionsweise und erhalten Aufgaben in Vor- 
bereitung der Simulationstage. 

Nach unseren Erfahrungen ist die erste Demonstration der Simulations- 
technik ein entscheidender Moment. Plötzlich wird aus der Puppe ein Baby. 
Weinen, schlucken, glucksen und rülpsen faszinieren. Fast andächtig erspüren 
die jungen Leute das (realistische) Gewicht des Babys, übergeben es behutsam 
von Arm zu Arm. Dann schwanken sie wieder zwischen Rührung, Ehrfurcht 
und Gelächter. 

In Vorbereitung der Simulationstage gilt es nun, Namen für das Baby zu 
finden, Kleidung, Schlafplatz und eine Transportmöglichkeit zu beschaffen und 
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zu überlegen, wie das persönliche Leben in den Tagen mit Baby organisiert 
werden kann. Es sieht aus, als hätten die Teilnehmenden verstanden. 


2.2 Der erste Projekttag 


An diesem Tag bekommen die jungen Männer und Frauen ihr Baby. Voraus- 
setzung dafür ist, dass sie Handling und Care des Simulators sicher beherr- 
schen, und dass sie Vorkehrungen getroffen haben, um den Bedürfnissen des 
Babys im Alltag gerecht werden zu können. 

Oft zeigt sich, dass die verbalen Instruktionen im Vorfeld die Jugendlichen 
nicht wirklich erreicht haben. Welche Bedürfnisse ein Baby hat, und was das für 
die Organisation des Alltags bedeutet, wird erst jetzt - praktisch - klarer: Mar- 
vin (17) kommt wie immer mit dem Moped zur Schule, ohne zu bedenken, dass 
er ein dreimonatiges Baby damit nicht transportieren kann. Nach kurzer Dis- 
kussion fährt er heim und kehrt mit dem Bus zurück. Noé (14) will am Samstag 
einen Tagesausflug mit den Pfadfindern unternehmen und hat keine Ahnung, 
was in der Zeit mit dem Baby werden soll. Nach einer Bedenkzeit traut er sich, 
die Sache mit dem Verantwortlichen abzuklären. Er darf seinen Babysimulator 
mitbringen und wird hinterher stolz berichten: „Ich habe Vatergefühle entwi- 
ckelt und das Baby vor den Anderen beschützt.“ Samira (15) hat ihr Baby ganz 
eingehüllt in einen supersüßen, kuschligen Eisbärenanzug. Als der erste Win- 
delwechsel ansteht, begreift sie, wie unpraktisch er ist. 

Das Einüben der Versorgung des Babysimulators (Windeln wechseln - 
Fläschchen geben - Bäuerchen machen - trösten) und der korrekten Behand- 
lung (Kopf stützen - richtig lagern - keine grobe Behandlung - nicht schütteln) 
gelingt den meisten Teilnehmenden problemlos. Häufig sind anrührende Sze- 
nen von gegenseitiger Unterstützung zu beobachten. Die Ängstlich-Unsicheren 
profitieren von den Couragiert-Erfahreneren. 

Für Teilnehmende mit intellektueller Beeinträchtigung stellt das Erlernen 
von Handling und Care manchmal eine Herausforderung dar. Ein recht kom- 
plexer Handlungsablauf (Signal des Simulators wahrnehmen - sich mit einem 
Chip anmelden - das aktuelle Bedürfnis identifizieren - Bedürfnis befriedigen) 
muss eingeprägt, unter Zeitdruck (zwei Minuten) und bei Beachtung des richti- 
gen Handlings (Kopf stützen) korrekt ausgeführt werden. Oft erwies es sich als 
hilfreich, die jungen Leute in der (verlängerten) Übungsphase genau zu beob- 
achten, um dann gezielt Hilfen anzubieten. Bei Problemen der Merkfähigkeit 
bewährten sich bebilderte Merkkarten. Bei geringem Reaktionstempo und 
feinmotorischen Schwierigkeiten kann es hilfreich sein, in der Übungsphase im 
Demo-Modus das Zeitfenster für die Versorgung von zwei auf vier Minuten zu 
verlängern. Auf diese Weise kann das Projekt eine exzellente Gelegenheit bie- 
ten, Gedächtnisleistungen, Reaktionstempo und motorische Geschicklichkeit 
zu trainieren. 
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Die Babyübergabe ist für die Teilnehmenden ein freudiger, aufregender 
Moment. Davon zeugen lebhafte Gespräche untereinander und viele Fotos mit 
oft strahlenden, zuweilen etwas skeptischen Gesichtern. 


2.3 Die Simulationstage 


Während der folgenden ca. vier Tage und drei Nächte versorgen die Teilneh- 
menden den Babysimulator selbstständig alleine oder zu zweit. Es gehört zum 
Konzept, dass sie dabei nicht pausenlos begleitet werden. Typisch ist jedoch, 
dass eine Gelegenheit zur Kommunikation geboten wird (meist nach der ersten 
Nacht), und dass bei Bedarf verschiedene Hilfen genutzt werden können (z. B. 
Nottelefon). 

Nach der ersten Nacht ist das Mitteilungsbedürfnis der jungen Leute oft 
groß. „Ich wusste nie, wann das Baby wieder etwas will, das hat mich gestresst“ 
(Aimee, 14). „Krass“ (Jan, 16). Das Baby schreit auch in der Nacht! Es hat sei- 
nen eigenen Rhythmus! Diese Erkenntnis trifft viele wie der Schlag, obwohl in 
Vorbereitung der Simulationstage natürlich darüber gesprochen wurde. 

Die Teilnehmenden gewöhnen sich meist schnell an die neue Situation, 
vieles wird natürlicher, entspannter. Während so manch eine ihr Baby am ers- 
ten Tag pausenlos auf dem Arm getragen und sich nicht mal für zehn Minuten 
unter die Dusche getraut hatte, so zeigte sich bereits am folgenden Tag eine 
gesunde Distanz. Das Baby wird zwischendurch sicher gebettet. Die Hektik bei 
den ersten Versorgungsanlässen weicht einem freundlichen Sprechen beim 
Windelwechseln. Ali (16) hat sich zum Fläschchen geben eine ruhige Ecke ge- 
sucht, weil „Es kann dauern. Muss man Geduld haben.“ Auch das Bewegen im 
öffentlichen Raum wird selbstverständlicher. „Am Anfang nervt das Baby ein 
bisschen, weil es weint, aber man gewöhnt sich schnell daran und bekommt dann 
auch Lust, es gut zu machen, vor allem, wenn man mit Freunden übernachtet 
und kurz rausgeht, was zu kaufen. Anfangs schämt man sich natürlich ein biss- 
chen, weil man angeguckt wird, aber mit der Zeit verbessert sich das sehr. Man 
gewöhnt sich so an das Baby, dass man am Schluss sogar anfängt, es zu vermis- 
sen, obwohl es nicht echt ist.“ (Leah, 15) Ramona (26), eine junge Frau mit in- 
tellektueller Beeinträchtigung, nahm das Baby immer mit an ihren Arbeitsplatz. 
Ganz unbekümmert tauschte sie während der Bahnfahrt die Windel. Schmun- 
zelnd erzählt sie, dass die Menschen um sie herum verwundert geschaut hätten, 
dass sie eine „gebrauchte“ Windel nicht in den Müll werfe, sondern wieder im 
Rucksack verstaue. „Wenn jemand gespottet hat, dass es kein echtes Baby ist, 
habe ich genickt. Es ist ja ein Simulatorbaby.“ Auch Ines (20) und Noél (22), die 
beide in einer Wohnschule leben und sich die Babyversorgung geteilt haben, 
waren viel unterwegs. „Die Menschen, die uns begegnet sind, haben gelächelt. 
Das hat uns gutgetan.“ 
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Manchmal äußern Teilnehmende den Wunsch, das Simulationstraining 
vorzeitig abzubrechen. Die Situationen sind sehr unterschiedlich und bedürfen 
einer individuellen Betrachtung. Jan (16) hatte nach einer (gefühlt) schlaflosen 
Nacht seiner Überraschung bezüglich der ungewöhnlichen Beanspruchung 
spontan Luft verschafft, natürlich wollte er es weiter durchziehen. Sabrina (17) 
hingegen tendiert nach Aussagen der Lehrperson häufig dazu, den Weg des 
geringsten Widerstandes zu wählen, wenn es anstrengend wird. Für die Anbah- 
nung ihrer beruflichen Zukunft hatte sich dies schon als ernsthafter Stolperstein 
erwiesen. Bei Samira (15) war die Mutter plötzlich ins Krankenhaus gekom- 
men, sie musste sich um die jüngeren Geschwister kümmern, hatte andere 
Sorgen und fühlte sich überfordert. Letztlich kam es nur selten zu einem vor- 
zeitigen Abbruch des Trainings, und zwar in ca. 6% der Fälle auf Wunsch der 
Teilnehmenden und in weiteren ca. 5% systembedingt aufgrund zu häufiger 
Fehler bei Handling und Care (sogenannter Abuse Shutdown). 

Immer wieder zeigt sich, dass das STORCH* Projekt in die Familien der 
Teilnehmenden hineinwirkt. Es erweist sich als Kommunikationsauslöser zwi- 
schen Kindern und Eltern. Kai (15): „Wir haben Kisten geschleppt, und dabei 
habe ich mich mit meinem Vater über durchwachte Nächte unterhalten. Ich 
kann jetzt besser verstehen, was meine Eltern geleistet haben.“ Auch die Eltern 
der Teilnehmenden berichten von positiven Erfahrungen. Frau Raab: „Bei uns 
läuft es prima. Andrina geht völlig in ihrer Rolle als Mutter auf und versorgt das 
Baby liebevoll. Auch uns als Familie tut das Baby richtig gut.“ Die Tochter sei 
bedeutend weniger am Handy gewesen und hätte vermehrt die Nähe zu ihrer 
Familie gesucht. Dadurch seien spannende Gespräche über elterliche Aufgaben 
während der gesamten Kindheit entstanden. Auch in zahlreichen anderen Fäl- 
len scheint es so zu sein, dass Jugendliche viel mit ihren Eltern sprechen, dabei 
über sich selbst (als Baby) etwas erfahren, ihren Eltern (wieder) nahe sind und 
gerade dadurch einen Schritt in die Autonomie machen. 

Im Allgemeinen werden SToRCH* Projekte mit Gruppen von Teenagern 
durchgeführt. Dabei spielt es keine Rolle, ob bei den Teilnehmenden ein Kin- 
derwunsch vorhanden oder überhaupt schon eine persönliche Auseinanderset- 
zung damit begonnen hat. Im Bereich der Sonderpädagogik wird das STORCH* 
Training auch von wesentlich älteren Personen und in Situationen angefragt, 
die viel konkreter mit der persönlichen, aktuellen Lebenslage zu tun haben. Als 
Beispiel kann von Corinne (39), einer Frau mit intellektueller Beeinträchtigung, 
berichtet werden. Sie sagt von sich selbst, dass sie nie für ein Baby würde sorgen 
können, zumal es sich ja weiterentwickle und immer höhere Ansprüche stelle. 
Sie wollte jedoch unbedingt ein Simulationstraining durchführen, hatte sich 
darauf vorbereitet und gestaltete dann die Simulationstage auf eigenen Wunsch 
hin ganz autonom. Lediglich an einem Tag besuchte sie mit dem Baby ihre 
Ansprechperson der Familienberatungsstelle. Nach Abschluss des Trainings 
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gab sie den Simulator zurück mit den Worten: „Danke, dass ich diese Erfahrung 
machen durfte. Es war das Baby, dass ich selbst nie haben werde.“ 


2.4 Der Projektabschluss 


Am letzten Projekttag wird die Simulation beendet und die Teilnehmenden 
geben die Simulationstechnik zurück. Für die Reflektion des Erlebten eignen 
sich sowohl individuelle Gesprächsangebote als auch standardisierte Evalua- 
tionsmethoden (Orthmann Bless & Summermatter 2014). 

Nach unserer Erfahrung sind die Teilnehmenden am Ende des Projektes vor 
allem zufrieden und stolz, es geschafft zu haben. Je nach Temperament äußert 
sich dies von eher stiller Gelassenheit bis hin zu lautstarker Erleichterung. Eine 
gewisse Wehmut paart sich mit der als Entlastung empfundenen Tatsache, 
wieder in den vertrauten Alltag zurückkehren zu können. Sehr häufig fordern 
die Teilnehmenden explizit eine Leistungsrückmeldung ein. Es ist ihnen wich- 
tig, im Simulationsreport (einer automatisch vom System generierten Auswer- 
tung zu Handling und Care, die adressatengerecht aufbereitet werden sollte) 
den objektiv-unbestechlichen Nachweis zu erhalten, es gut gemacht zu haben. 
An langwierigen Gesprächsrunden sind sie hingegen wenig interessiert. 
Manchmal scheint es, als solle das Er-Lebte nicht zerredet werden. Es fällt den 
Teilnehmenden leichter, ganz konkrete Erfahrungen und Einsichten zu be- 
schreiben als komplexere Entwicklungsanstöße, die möglicherweise durch das 
praktische Tun auch ausgelöst wurden. Ivana (18): „Das Wichtigste, was ich 
gelernt habe, ist, ein Baby richtig zu halten, zu merken, was es braucht und es zu 
versorgen, es zu beruhigen. Und dass es viel Verantwortung braucht und Geld 
kostet.“ Enes (15): „Wenn man sich für dieses Projekt anmeldet, sollte man es 
auch richtig durchziehen. Man muss wissen, dass es eine schwierige Aufgabe ist 
und es wirklich gefüttert werden muss und sich wohl fühlen muss. Ich spreche aus 
Erfahrung.“ 


3 Fazit 


Der vorliegende Bericht erhebt weder Anspruch auf Vollständigkeit noch auf 
Objektivität. Aus einer Fülle von Erfahrungen wurden jene ausgewählt und 
geordnet, welche nach subjektiver Ansicht der Autorinnen charakteristisch für 
die Gesamtsituation im Feld sind. Es wurde versucht, allfällige Bewertungen 
durch konkrete Beispiele zu belegen, um sie intersubjektiv nachvollziehbar zu 
machen. In diesem Sinne mag der Erfahrungsbericht interessierten Fachperso- 
nen als Hilfe dienen, eigene Projekte mit STORCH' zu realisieren und das Kon- 
zept des Bildungsprogramms weiterzuentwickeln. 
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Wir kommen insgesamt zu der Einschätzung, dass STORCH* eine sehr mo- 
tivierende Lerngelegenheit darstellt. Dies liegt wohl in erster Linie in dem ho- 
hen Anreiz begründet, selbst etwas tun zu können. Das simulationstypische, di- 
rekte Erleben führt offenbar auf ganz natürlichem Wege zu bestimmten Ein- 
sichten. Beanspruchung ist wirksamer als Belehrung. Im Handeln selbst erfah- 
ren sich die Teilnehmenden unmittelbar als kompetent und wirksam: Hat das 
RealCare® Baby Hunger, so weint es. Erkennt der Lernende dieses Bedürfnis 
und gibt die Flasche, so hört es sofort auf zu weinen und beginnt zu trinken. 
Dieses systemimmanente Feedback erfolgt unmittelbar und objektiv. 

Offenbar ist bei STORCH* die Balance zwischen Simulation und Wirklich- 
keit gelungen. Die technischen Möglichkeiten und die Programmgestaltung 
führen dazu, dass sich die allermeisten Teilnehmenden sowohl handlungsprak- 
tisch als auch emotional voll auf die Elternrolle einlassen. Gleichzeitig vergessen 
sie nicht, dass es sich (nur) um einen Simulator handelt. Somit ist learning by 
doing in einem komplexen Handlungsfeld möglich, ohne sich emotional von 
möglichen Fehlern oder noch fehlenden Kompetenzen allzu belastet zu fühlen. 

Es zeigt sich, dass die Teilnehmenden in Bezug auf die beiden zentralen 
Zielstellungen des Programms profitieren. Sowohl an der gelingenden Versor- 
gung des Simulatorbabys als auch anhand der verbalen Äußerungen der Teil- 
nehmenden lässt sich belegen, dass Wissen über kindliche Bedürfnisse und 
Fähigkeiten zu deren Befriedigung ebenso erlangt wurden, wie Erfahrungen 
bezüglich der Auswirkungen von Elternschaft auf die eigene Lebensgestaltung. 
Im Meistern der ungewohnten Beanspruchung übernahmen die Teilnehmen- 
den Verantwortung und übten sich auch in Frustrationstoleranz und Durch- 
haltemögen. Angeregt durch die neuartige Situation kommunizierten sie ver- 
mehrt über Fragen der Lebensgestaltung. Über längerfristige Effekte des Bil- 
dungsprogramms SToRCH* können keine Aussagen getroffen werden. Wir 
plädieren diesbezüglich für bescheidene Erwartungen, da es sich nur um eine 
kleine Intervention im Rahmen unzähliger Einflussfaktoren auf die Persönlich- 
keitsentwicklung handelt. 
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